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Mielas skaitytojau,

Sis priemoniy rinkinys pacientams ir pacienty organizacijoms - tai rezultatas Value+ projekto, atsiliepusio j
vis didéjantj Europos pacienty forumo (EPF) ir Europos Komisijos (EK) poreikj padéti keistis informacija apie
pacienty dalyvavima EK projektuose ir gerosios praktikos patirtimi.

EPF yra pelno nesiekianti nepriklausoma organizacija ir skétiné institucija, atstovaujanti pacienty
organizacijoms visoje Europoje. Atstovaudami ES pacienty bendruomenei mes propaguojame j pacientus
orientuota teisinga sveikatos priezitra Europoje ir siekiame, kad tokia priezitira bty visiems prieinama ir
kokybiska.

Mes siekiame, kad pacientai ir pacienty organizacijos baty sveikatos politikos formavimo centre. Jasy Zinios
ir patirtis yra labai svarbios, kai priimami visiems misy pacientams reikSmingi sprendimai. Tai yra to, ka EPF
laiko prasmingu pacienty dalyvavimu, esmeé.

Gal bat jas esate bande ieskoti finansavimo ar jungtis prie kity partneriy, rengdami projektinj pasialyma,

bet nezinojote nuo ko pradéti. Siame priemoniy rinkinyje rasite aprasyma jgadziy, kuriy reikia norint pasiekti
EK remiamus projektus. Jis taip pat padés jums planuoti, vertinti ir valdyti projekto procesa ir pateikti svarbia
informacija, skatinancia naudoti geraja pacienty dalyvavimo praktika.

Sio priemoniy rinkinio nebity be atsidavusiy visy Value+ projekto partneriy organizacijy nariy ir darbuotojy.
Dékojame jums visiems uz vertingas jzvalgas ir darba. Taip pat norime padékoti visiems pacientams,
pacienty atstovams ir projekto koordinatoriams, pasidalinusiems savo mintimis ir patirtimi. Mes vertiname
ju entuziazma ir pagalba Value+ projektui.

Tikimés kad Siame visapusiSkame priemoniy rinkinyje pateiktos rekomendacijos ir pavyzdziai padés jlsy
organizacijoms ir jasy organizacijoms naréms aktyviau dirbti su EK remiamais projektais. Tai savo ruoztu

prisidés prie veiksmingesniy ir teisingy j pacienta orientuoty sveikatos prieziliros sistemy Europos Sajungoje.

Nuosirdziausi linkéjimai,

Anders Olauson
EPF prezidentas



Turinys

1

1.1
1.2
1.3
1.4
1.5
1.6
1.7

2.1
2.2
2.3
2.4

2.5

2.6

3.1
3.2
3.3

3.4

Apie Sj priemoniy rinkinj

Kas paraseé sj priemoniy rinkinj?

Kas yra prasmingas pacienty dalyvavimas?

Kam skirtas Sis priemoniy rinkinys?

Kas yra Siame priemoniy rinkinyje?

Kaip naudotis priemoniy rinkiniu

Pastaba apie kalba

Pacientai, kuriantys politikos, projekty ir paslaugy pridedamaja verte

Skyriaus santrauka

Value+ tyrimas

Dalyvavimo privalumai, klidtys ir sunkumai

Geroji pacienty dalyvavimo praktika

2.4.1 Geroji pacienty atstovavimo praktika

Skirtumai ir ly¢iy aspektas

2.5.1 Ka bendro turi pacienty dalyvavimas, lyciy ir skirtumy aspektai?
2.5.2 Lyciy aspektas Siandien

2.5.3 Geroji lyCiy aspekto praktika

2.5.4 Geroji skirtumy praktika

Prasmingo pacienty dalyvavimo modelis ir rodikliai

2.6.1 ]zanga

2.6.2 Apibréztys

2.6.3 Prasmingo pacienty dalyvavimo value+ modelis

2.6.4 Pacienty dalyvavimo gerosios praktikos rodikliai

2.6.5 Prasmingo pacienty dalyvavimo vertinimas naudojant value+ modelj

Skyriaus apzvalga

Kas yra pacienty organizacija?
Valdymo metodai

3.3.1 Pacienty organizacijos valdymas
3.3.2 Projekto valdymas

3.3.3 Susirinkimy valdymas
Komunikacija

3.4.1 lzanga

3.4.2 Pagrindiniai principai

3.4.3 Jasy informacijos pateikimas
3.4.4 Technologijy naudojimas

10
10
11
11
12
12
13

16
16
18
21
23
24
24
25
26
27
28
28
28
29
31
32

38
38
38
38
39
40
41
41
42
43
44



3.5 Pacienty savanoriy vadyba 45

3.5.1 Kodél pacientai nori dalyvauti? 46

3.5.2 Kampanijos pries stigma 47

3.5.3 Kaip ir kur rasti savanoriy 48

3.5.4 Darbo sutartis 51

4 Europiniai projektai 53

4.1  Skyriaus apzvalga 54
4.2 Europos komisija ir jos finsnavimo Saltiniai 54
4.3  Kokie biina ek finansuojami projektai? 55
4.4  EK finansuojamy projekty jgyvendinimui reikalingi jgadziai ir gebéjimai 56
4.5 Kaip ieSkoti idéjos 57

4.5.1 Ar verta pradéti? 58
4.6  Konsorciumo sukdrimas 58
4.7  Projektinio pasitlymo pateikimas 58
4.8  Projekto pradzia 59
4.9  Projekto rezultaty sklaida 60
4.10 Projekto ataskaitos ir jy teikimas europos komisijai 60
5.1  Skyriaus apzvalga 62
5.2 RySiai su kitomis pacienty organizacijomis 63
5.3  Santykiy su sveikatos priezilros specialistais klirimas 64
5.4  Partnerysté praktikoje 65
5.5 Kaip rasti partnerius 67

6 Informacijos saltiniai 69

6.1 Skyriaus apzvalga 70
6.2 Pacienty dalyvavimo gerosios praktikos pavyzdziai iS europos ir nacionaliniy projekty 70
6.3 Value+ priemonés 73
6.4 Kity organizacijy pavyzdziai ir priemonés 87
6.5 Literatdira ir internetiniai puslapiai 102
6.6 Value+ literatliros apzvalga 104

Zodynélis 109



Padéka

Value+ komanda dékoja visiems, kurie dalyvavo Value+ fokus grupése ir vykstanciy projekty seminaruose,
taip pat ir kitiems pacientams, pacienty organizacijoms ir EK finansuojamy projekty koordinatoriams uz jy
indélj ir atsiliepimus apie $j priemoniy rinkinj.

Savu indéliu $j priemoniy rinkinj labai praturtino:

Caroline Akerhielm i$ Svedijos reumato asociacijos; Gunta Anca i§ Sustento; Kartar Badsha i§ Pirminio
sklerozinio cholangito organizacijos; Diana Aleksandrova Borakova is Bulgarijos vézio asociacijos; Jean Bacou
iS Pranclizijos organizacijos Haute Autorité de Santé Cedex; Imelda Broadbent iS Leeds‘o pagyvenusiy juodaodziy
asociacijos; Nicolo De’ Faveri Tron iS Noemalife; Birgit Dembski iS Mukoviszidose e.V. Bundesverband Selbsthilfe
bei CF; Jose Drabwell i$ IPOPI; Aldona Droseikiené is Lietuvos iSsétinés sklerozés draugijos (LISD); Angela Dunney;
Frederique Duval; Robert Gerard i3 Belgijos rety ligy organizacijos; Hazel Gowland; Diane Hicks iS Endometriosis
UK; Elisabeth Kasilingam iS Europos iSsétinés sklerozés platformos; Jacqueline Kooi; Nutan Kotecha i$ Europos
buvusiy psichiatrijos paslaugy vartotojy ir pasveikusiy asmeny tinklo; Carolin Hiibner; Lorraine Le Floch
Europos i$sétinés sklerozés platformos; Marie-Louise Luther i$ Svedijos astmos ir alerginiy ligy asociacijos;
Alex McKeown i$ Europos genetiniy ligy pagalbos grupiy aljanso; Barbra Moskric iS Depresijos ir nerimo
sutrikimy turinc¢iy asmeny draugijos; Mary Nettle iS Europos buvusiy psichiatrijos paslaugy vartotojy ir
pasveikusiy asmeny tinklo; Sogol Noorani i$ Europos psichikos sveikatos organizacijos; Jakko Panula i$
Kauhajoki ligoninés; Jorg Richstein iS Achse; Jasna Russo i$ Europos buvusiy psichiatrijos paslaugy vartotojy

ir pasveikusiy asmeny tinklo; Zeina Salloum i$ Noemalife; Andreja Stepec i$ Slovénijos psichikos sveikatos
draugijos; Roxana Radulescu i$ Europos pacienty forumo; Maryze Schoneveld van der Linde iS Europos
nervy ir raumeny ligy centro; Cristina Tassorelli iS Fondazione Istituto Neurologico Casimiro Mondino;
Rachel Thompson i§ Niukaslo prie Taino universiteto Zmogaus genetikos instituto; Georges Veckmans i$
Belgijos rety ligy organizacijos; Umberto Venezia; Elizabeth Vroom iS Raumeny distrofija serganciy vaiky
susivienijusiy tévy projekto; Thomas Wagner is J. V. Gétés universiteto kliniky.
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APIE S| PRIEMONIU
RINKIN|




Si priemoniy rinkinj parengé projekto , Value+
Pacienty dalyvavimo EK finansuojamuose sveikatos
apsaugos projektuose skatinimas“ komanda.

Projektas Value+ iSsiskiria tuo, kad pacienty

dalyvavima tyré ir vertino patys pacientai,
o ne mokslininkai

Projektas Value+ buvo pradétas vykdyti 2008 mety
vasario ménes;j ir tesési iki 2010 mety sausio
pabaigos. Jj i$ dalies finansavo Europos Komisijos
(EK) Visuomenés sveikatos programa. Projektu buvo
siekiama padeéti keistis informacija apie pacienty
dalyvavima EK finansuojamuose projektuose ir
gerosios praktikos patirtimi. Toliau tokius projektus
vadinsime ,EK finansuojamais projektais”, nepaisant
to, kad EK tik i$ dalies finansuoja Siuos projektus.

Komanda sudaré Europos pacienty forumo (EPF)
vadovaujamo konsorciumo partneriai. EPF yra
skétiné organizacija, jungianti visas Europos
pacienty organizacijas. Dauguma partneriy buvo
pacienty organizacijos ir vienas tyrimy institutas.

Visus tyrimo etapus planavo ir tyrimui vadovavo
valdymo grupé, sudaryta is kiekvienos konsorciumui
priklausancios organizacijos nariy. Projektas Value+
iSsiskiria tuo, kad pacienty dalyvavima tyré ir vertino
patys pacientai, o ne mokslininkai.

Siam priemoniy rinkiniui Value+ komanda surinko
europinés, nacionalinés ir vietinés gerosios pacienty
dalyvavimo praktikos pavyzdziy, ypac dalyvavimo
sveikatos apsaugos projektuose. Dékojame visiems,
kurie Siam priemoniy rinkiniui davé informacijos,
pavyzdziy ir nuorody, o ypac tiems, kurie dalyvavo
Value+ projekto fokus grupése ir padéjo sukurti Sj
priemoniy rinkinj.

Daugiau informacijos apie Value+ rasite:

www.eu-patient.eu/Initatives—-Policy/Projects/ValuePlus/

Daugiau informacijos apie Europos pacienty foruma
rasite: www.eu-patient.eu/

1.1 KAS PARASE $] PRIEMONIU RINKINJ? 1.2 KAS YRA PRASMINGAS PACIENTY
DALYVAVIMAS?

Value+ projektas buvo sukurtas remiantis idéja,
kad pacientams ar pacienty atstovams prasmingai
dalyvaujant projektuose, rezultatai gali labiau
prisidéti prie | pacienta orientuotos teisingos
sveikatos priezitros visoje Europos Sajungoje.

Nors EK sveikatos politika jau remia Sia idéja, néra
jokios konkrecios strategijos, kuri paversty pacienty
dalyvavima sveikatos apsaugos projektuose realybe.
Taip pat svarbu ir tai, kad néra vieningos nuomonés
apie tai, kas yra prasmingas pacienty dalyvavimas.

Pacienty dalyvavimas bendraja prasme reiskia,

kad pacientai atlieka aktyvy vaidmenj uzsiémimuose
bei priimant sprendimus, kurie turés jtakos visai
pacienty bendruomenei dél jy - pacienty - turimy
konkreciy ziniy ir tiesioginés patirties.

Value+ projekto komanda toliau vysté Sia tema,
apklausdama pacientus, kaip jie supranta savoka
~pacienty dalyvavimas®, ir ka reikia padaryti, kad
~pacienty dalyvavimas“ bity ,prasmingas”. Gauty
rezultaty apraSyma ir aptarima rasite 2 skyriuje
~Prasmingas pacienty dalyvavimas".

Value+ komanda tyré pacienty dalyvavima,
naudodami daugiausia kokybinius metodus:

LPacienta”, ,vartotoja“, ,itraukima“ ir ,dalyvavima“
nagrinéjancios Literatdros apzvalga, apimancia
dalyvavima sveikatos politikoje ir sveikatos
priezitiros paslaugy teikime bei projektuose.
Jau pasibaigusiy EK remiamy sveikatos projekty
klausimynus ir pasirinkty dar vykstanciy EK
remiamy projekty klausimynus.

Pacienty ir pacienty atstovy i$ pasibaigusiy EK
remiamy sveikatos projekty fokus grupes
(Londono fokus grupé).

Siuo metu vykdomuose EK remiamuose sveikatos
projektuose dalyvaujanciy pacienty, pacienty
atstovy ir projekty koordinatoriy seminarus
(Briuselio seminaras).

Pacienty atstovy ir pacienty is kai kuriy
tebevykstanciy EK remiamy projekty fokus
grupes (Berlyno fokus grupé).

Interviu su pacienty atstovais i$ atrinkty projekty.
Interviu su EK projekty vadovais.

Seminarus, vykusius per Europos pacienty
susitikimus Vilniuje ir Sofijoje.



Apie Sj priemoniy rinkinj

1.3 KAM SKIRTAS SIS PRIEMONIU RINKINYS?

Sis priemoniy rinkinys parengtas pacienty
organizacijoms, ypac toms, kurios nori kreiptis

dél finansavimo savo projektams arba kartu su
kitais partneriais teikti projektinj pasitalyma EK
finansavimui. Be kita ko nformacija taip pat bus
naudinga kitokiai pacienty dalyvavimo veiklai. Kai
kurios Sio priemoniy rinkinio temos taip pat bus
naudingos projekty koordinatoriams ir asmenims,
atsakingiems uz pacienty dalyvavimo organizavima.

Pagrindiniai Sio priemoniy rinkinio tikslai yra:

Padéti pacienty organizacijoms, kad jos
prasmingai dalyvauty, ypac (bet nebatinai) EK
finansuojamuose projektuose, kaip vedantieji ar
bendradarbiaujantys partneriai. Tai reiskia, kad
organizacija tobulins savo jgudzius, kad galéty
plésti savo veikla; kitaip tariant tai - gebéjimy
stiprinimas.

Teikti informacija apie sékminga pacienty
dalyvavimo praktika.

Apibrézti savoka ,prasmingas pacienty
dalyvavimas*.

Pateikti prasmingo pacienty dalyvavimo projektuose
modelj ir jvertinimo remiantis modeliu biida.
Padéti suplanuoti paciento dalyvavima nuo
projekto ar uzsiémimo pradzios.

Padéti jvertinti paciento dalyvavimo kokybe ir
poveikj.

Paaiskinti, kodél tam tikri klausimai pacientams
yra svarbesni ir kodél projekto koordinatoriai,
sveikatos prieziliros specialistai ir kiti planuoja
pacienty dalyvavima, atsizvelgdami j tuos
klausimus.

Kai tyréjy ir kity asmeny grupés rengia projektinius
pasitlymus, jie kreipiasi j pacienty organizacijas
patarimo dél pacienty dalyvavimo ir susijusiais
klausimais, o kartais praso ir pacienty tyrimams.
Pacienty organizacija gali prisiimti tarpininko
vaidmenj tarp tyréjy bei projekto darbuotojy ir
eiliniy pacienty. Pacienty organizacijy gerosios
pacienty dalyvavimo praktikos pasitlymai yra
jtraukti j Sj priemoniy rinkinj. Pacientai iS visos
Europos padéjo apibidinti prasminga pacienty
dalyvavima ir svarbiausius elementus Value+
modeliui. Jie taip pat prisidéjo prie Sio priemoniy
rinkinio parengimo ir perzitréjo jo turinj.

1.4 KAS YRA SIAME PRIEMONIU RINKINYJE?

Sis priemoniy rinkinys suskirstytas j skyrius,
apimancius kelias temas. Kiekvienas skyrius padalintas
i smulkesnes dalis. Cia pateikiama trumpa apzvalga:

Prasmingas pacienty dalyvavimas apima Value+
tyrimo metu pastebétas pacienty dalyvavimo kliGtis
ir sunkumus bei geraja pacienty dalyvavimo praktika.

Jusy organizacija ir prasmingas pacienty
dalyvavimas pateikia pagrindine informacija, kuri
galéty padéti pacienty organizacijoms pasiruosti
dalyvavimui EK finansuojamuose projektuose. Taip pat
aprasoma geroji darbo su pacientais, kurie dalyvauja
kaip savanoriai, o ne kaip samdomi darbuotojai,
praktika.

Europos projektai suteikia informacijos apie
Europos Komisija, ir ka reikia apsvarstyti,
teikiant pasitilyma EK finansuojamam projektui.

Darbas partnerystéje suteikia ziniy, kaip rasti
projekto partnerj ateiciai, kaip uzmegzti
partnerystés rysius su jais.

IStekliai apima priemones ir pavyzdzius is Value+ ir kity
Saltiniy, sékmés istorijas, internetiniy tinklapiy sarasa,
Value+ literatliros sarasa, Europos ir nacionaliniu mastu
dirbanciy pacienty organizacijy sarasa, informacija apie
pacienty teises, ypatingai kai kuriose Salyse, bendravima
su Europos Komisija per jos atstovybes valstybése narése.

Zodynélyje paaiskinami kai kurie priemoniy rinkinyje
naudojami zodziai ir kai kurie EK projektuose
naudojami terminai.

Temas mes pasirinkome po konsultacijy su pacientais
ir pacienty atstovais. Siame priemoniy rinkinyje
kartais kreipiamés asmeniskai j skaitytoja, kuris,
masy nuomone, yra asmuo i$ pacienty organizacijos -
narys, darbuotojas, tarybos narys, savanoris.

| ji mes kreipiamés tiesiogiai ,jus“, pabrézdami kai
kuriuos svarbius dalykus. Taip pat tikimés, kad $j
priemoniy rinkinj bus nesunku skaityti ir tiems,
kuriy gimtoji kalba néra angly.

Value+ projekte mes naudojome termina paciento
atstovas, kuris reiskia bet kurj asmenj i$ pacienty
organizacijos, atstovaujantj pacientui, nesvarbu, ar jis
yra samdomas darbuotojas ar savanoris, turi ar neturi
asmeninés ar Seimyninés gyvenimo su organizacijos
nagrinéjama liga patirties. Zinoma, daugybé pacienty
atstovy patys yra pacientai. Zodziu ,pacientas* vadiname
tuos asmenis, kurie yra tiesiogiai jsitrauke j projekta
kaip pacientai ar kaip jy Seimos nariai, nepriklausantys
pacienty organizacijai.



Daugiau apie atstovavimo klausima kalbésime
2.4.1 dalyje.

Daugiau apie atstovavimo klausima kalbésime
2.4.1 dalyje.

Trumpa konkreciy klausimy sarasa rasite 7 p.
greitosiose nuorodose ,Kur rasti priemones ir
pavyzdzius®.

1.5 KAIP NAUDOTIS PRIEMONIU RINKINIU

Visuose skyriuose pateikiamas trumpas pagrindinés
temos aptarimas. Pateikiama pavyzdziy, kaip pacienty
organizacijos iSradingai rado sprendimus, susidlrusios
su konkreciais sunkumais. Visos su tema susijusios
priemonés, tokios kaip kontrolinis sarasas, yra paminéti
ir aprasyti tekste. Priemones rasite Informacijos
saltiniy dalyje.

,Greitoji nuoroda - kur rasti priemones ir pavyzdzius”
padés jums rasti tiksliai tai, ko ieSkote.

| Zodynélj jtraukti Zodziai pabraukti ir paryskinti,
kai jie tekste yra naudojami pirma karta. Kai kurie
pagrindiniai terminai pazyméti dazniau.

Jei naudojatés elektronine Sio priemoniy rinkinio
kopija, galite spausti ant nuorodos, kuri jus perkels
i priemoniy, informacijos Saltiniy dalis ar zodynélj.

Tikimés, kad toks skaitymo bidas padés greitai rasti
jums reikalingas temas ir priemones. Taciau perzvelkite
ir kitus skyrius, kad nepraleistuméte ko nors jdomaus!

Pacienty organizacijos Europos Sajungoje yra labai
skirtingos, kaip ir europiniai sveikatos apsaugos
projektai. Jie vykdomi skirtingas tradicijas ir kultdras
turinciose Salyse, skiriasi jy turinys, tikslai ir
uzdaviniai. Dél to pacienty organizacijoms gali tekti
kai kurias priemones prisitaikyti sau, kad jos atitikty
organizacijos poreikius.

1.6 PASTABA APIE KALBA

Kalba dalyvaujantiems pacientams kartais kelia
sunkumuy. Gydytojai, mokslininkai ar vadovai daznai
naudoja specialig terminija, kurig pacientui ar paciento
atstovui sunku suprasti. Jungtinéje Karalystéje yra
parengtos rekomendacijos, kaip parasyti medicininj
straipsnj aisSkia ir suprantama kalba.

Sis priemoniy rinkinys skirtas ne vien angli$kai
kalbanciy Saliy gyventojams. Daugelis Zmoniy jj
skaitys angliskai, t.y. ne gimtaja kalba. Europos
Sajungoje angly kalba yra daznai naudojama, ir
dauguma uzsienieciy technine angly kalba moka
geriau nei patys anglakalbiai. Tokia kalba jie iSmoko
dirbdami savo darba. Jie gali nezinoti kai kuriy
kasdieniy zodziy. Taip pat jie nezino, kad vienas
zodis gali bati labiau ,politiSkai teisingas* ar
kultdriskai priimtinas nei kitas.

Rengdami $j priemoniy rinkinj siekéme, kad jis

blty prieinamas misy skaitytojams visoje Europos
Sajungoje. Tikimés, kad kai kurie skaitytojai galés
skaityti $j leidinj savo gimtaja kalba, taciau jis nebus
iSverstas iS karto j visas kalbas. Norédami uztikrinti,
kad Sis priemoniy rinkinys bity lengvai suprantamas
misy tikslinei auditorijai, praséme atsiliepimy is
daugybés skirtingy tautybiy Zmoniy, ir kartais
naudojome zodzius, kurie néra pirmasis anglakalbiy
pasirinkimas.

Pavyzdziui, visame leidinyje naudojame Zodj ,pacientai®.
Value+ komanda nagrinéjo tik tuos projektus, kuriy
pacientai sirgo létinémis ar atsinaujinanciomis ligomis,
taciau pacientu galima vadinti bet kurj sveikatos
prieziliros paslaugas gaunantj asmenj. Mes zinome,
kad kai kurie Zmonés niekada saves nevadinty
pacientu. Jie noréty bati vadinami ,sveikatos
paslaugy vartotojais®, ,klientais*, ,paslauguy
gavéjais” ar ,liga jveikusiais Zmonémis*“. Taciau mes
manome, kad jie, kaip ir milijonai Europos Sajungos
gyventojy, supranta, ka reiskia Zodis ,pacientas”.
Mes taip pat manome, kad jie pritaria mlisy
pasiryzimui kuo placiau iSplatinti $j leidinj visoje
Europoje, tad bus tolerantiski kalby skirtumames.



1.7 PACIENTAI, KURIANTYS POLITIKOS, PROJEKTU
IR PASLAUGU PRIDEDAMAJA VERTE

Pacientai ir pacienty atstovai su entuziazmu ir
motyvacija dalyvavo visuose Value+ fokus grupiy
susitikimuose ir renginiuose. Koks bebaty jy Ziniy
lygis, kokius jgtidzius, kompetencijas ir gyvenimo
patirtj jie beturéty, dalyvaudami jie visi buvo bendrai
pasiryZe pagerinti pacienty sveikatos priezitirg ir
socialines salygas.

Visos pacienty organizacijos yra Sio bendro pasiryzimo
rezultatas: jas sukdré pacientai ir jy Seimy nariai,
susirinke dirbti, kad visiems bty geriau. Pacienty
organizacijos turéjo pakankamai motyvacijos ir
energijos iseiti iS savo tvirtoviy ir bendrai dirbti su
kitomis nacionalinémis ir tarptautinémis pacienty
organizacijomis. 6.2 dalyje aprasytos sékmés istorijos
parodo, ko gali pasiekti pacientai, dirbdami su savo
pacienty organizacijomis europiniuose projektuose,
ir ka gali padaryti dél eiliniy pacienty.

Value+ projektas parodé, kad tik nedaugelyje EK
finansuojamy sveikatos projekty dalyvauja daug
pacienty. Tai reiskia, kad pacienty organizacijy
entuziazmas ir didelé motyvacija, o taip pat ir
unikalus pacienty pozidris yra nepakankamai vertinami
iStekliai, kuriuos galima panaudoti kuriant Europa
pacientams. Siame priemoniy rinkinyje pateikiamos
rekomendacijos ir gerosios praktikos pavyzdziai,
padésiantys pacientams aktyviau dalyvauti
projektuose, o ypac politikoje.

Mes manome, kad Sia pagalba dar labiau sustiprins
Europos Komisijos strategija, skatinanti pacienty
organizacijas dalyvauti EK remiamuose projektuose.

Apie Sj priemoniy rinkinj



14






16

2.1 SKYRIAUS SANTRAUKA

Siame skyriuje rasite daugybe Value+ tyrimo duomeny.
Mes aptarsime prasmingo pacienty dalyvavimo klidtis
pavyzdzius, taip pat aptarsime pacienty atstovavimo
praktikas. Kalbésime apie socialinés atskirties grupes
ir diskriminacija sveikatos ir pacienty dalyvavimo
srityje, taip pat pristatysime savo tyrimy iSvadas,
susijusias su lytimi, pateiksime su lyCiy aspektu
susijusios gerosios praktikos pavyzdziy.

Pacienty dalyvavimas - tai pacienty ir pacienty
atstovy aktyvus dalyvavimas gerinant sveikatos
priezitiros kokybe, kuri atitikty paciento poreikius.
Nagrinéjant lyCiy aspekta, démesys j sprendziamus
klausimus kreipiamas tiek iS moteriskosios, tiek is
vyriskosios giminés pusés, siekiant uztikrinti, kad
kurie nors poreikiai nelikty nepastebéti. Socialinés
atskirties grupés - tai Zzmonés, atsidlire visuomenés
pakrasciuose, kuriy poreikiai dazniausiai lieka
nepastebéti, o jy balsai neisgirsti.

Toliau mes pristatysime Value+ prasmingo pacienty
dalyvavimo apibréztj, kuri susiformavo mums tiesiogiai
dirbant su pacientais ir pacienty organizacijomis.
Mes taip pat sukliréme prasmingo pacienty
dalyvavimo projektuose modelj ir parengéme
prasmingo pacienty dalyvavimo vertinimo priemone.

Value+ komanda daug konsultavosi su pacienty
organizacijomis, norédama uztikrinti, kad apibréztis
ir modelis atspindéty tai, ka pacienty organizacijos
iS tiesy galvoja apie pacienty dalyvavima.

2.2 Value+ TYRIMAS

Value+ tyrimo metodai yra aprasyti 1.2 skyriuje.
Value+ projekto veikla buvo planuojama ir apraSoma
remiantis Ganto diagrama. Si diagrama parodo, kaip
projekto veikla prisidéjo prie Sio priemoniy rinkinio,
vadovo kiirimo, misy rekomendacijy Europos Sajungos
institucijoms ir kity projekto rezultaty. Sia diagrama
jtraukéme, norédami pateikti informacija apie Value+
tyrima ir kaip projekty planavimo jrankio pavyzdj.

Value+ tyrimo Ganto diagrama rasite
6.3 skyriuje.

Siame skyriuje mes pateikéme informacija apie
pacienty dalyvavima i$ Value+ literatliros apzvalgos
ir ja susiejome su tuo, ka suzinojome tiesiogiai is
esamy ar neseniai pasibaigusiy EK finansuojamy
projekty. Misy iSvados apie pacienty dalyvavimo
privalumus, klidtis ir sunkumus rasite kitame skyriuje.
Bendrai, iS kity projekty surinkta informacija puikiai
derinosi su masy literatliros apzvalga.

ISskirtinis misy perzvelgty projekty bruozas buvo
ju ivairové. Projekty tikslai apémé:

Pacientams skirty mokymuy, kaip geriau
susidoroti su savo liga, rengima ir iSbandyma.
Sveikatos prieziliros specialisty ir pacienty
mokyma kartu.

Kova su stigma - visuomenés ir darbdaviy
mokymus sveikatos klausimais.

Naujy gydymo metody kiirima ir iSbandyma,
jskaitant technologijy naudojima.

Tinkly kdrima, siekiant jtvirtinti gydymo
standartus ir uztikrinti geraja praktika.
Duomeny rinkima ir politiniy rekomendacijy,
kaip spresti sveikatos apsaugos problemas,
rengima.

Mes manome, kad pacientai gali atlikti jvairius
vaidmenis skirtinguose projekty etapuose.

Value+ pasibaigusiy projekty dalyviy apklausos
metu siekéme iSsiaiskinti kur ir kaip pacientai ar
ju atstovai buvo jtraukti j projekty veiklas, taip pat
ir projekty rengéjy pozirj j pacienty dalyvavima.

Value+ koordinuojanti grupé taip pat parengé
prasmingo pacienty dalyvavimo kriterijus. Londono
fokus grupés, misy renginio Vilniuje ir seminaro
Briuselyje dalyviai pateiké savo pastabas. Viska
jvertine mes parengéme Value+ prasmingo pacienty
dalyvavimo rodiklius. Siuos rodiklius ir kitas
priemones iSbandé Berlyno fokus grupés dalyviai.
Misy prasmingo pacienty dalyvavimo apibréztis

ir modelis pagrijsti Siais darbais, mes taip pat
sukliréme kontrolinj sarasa pacienty dalyvavimo
vertinimui. Mes konsultavomés su miisy renginio
Sofijoje dalyviais ir daugybe kity Zmoniy, dalyvavusiy
ankstesniuose renginiuose ar kitaip susijusiy su
Value+ projektu. Jie taip pat turéjo galimybe
iSreiksti savo nuomone. Kai kurie i$ Siy Zmoniy
taip pat prisidéjo kuriant Value+ projekto politines
rekomendacijas Europos Sagjungos institucijoms.

Pastebéjome didelj susidoméjima prasmingo pacienty
dalyvavimo idéja. Kai kurie apklausose dalyvave
respondentai bandé atsakyti j klausima, ar jy, kaip
pacienty, dalyvavimas buvo pakankamai geras,

kad baty vadinamas prasmingu. Siame priemoniy
rinkinyje Value+ pacientams ir projekty dalyviams



sitilo planavimo ir pacienty dalyvavimo vertinimo
schema. Pacienty dalyvavimo planavimas rengiant
projektinj pasitlyma ir jo stebéjimas projekto metu
geriausiai atskleidzia tas sritis, kurias reikia pataisyti.
Trakumus taisyti galima viso projekto metu.

Siuo metu néra jokiy EK reikalavimy jvertinti ir
rengti ataskaitas apie EK finansuojamuose projektuose
dalyvavusiy pacienty skaiciy ar ju dalyvavimo kokybe.
Mes tikimés, kad Value+ kokybés rodikliai galéty
bati panaudojami Siuo tikslu, kai to bus reikalaujama.

Prasmingas pacienty dalyvavimas - tai daugiau nei
dalyvaujanciy pacienty skaicius ar veikla, j kuria jie
buvo jtraukti. Kokybés rodikliy vertinimui, pavyzdziui,
kiek pasitenkinimo teiké dalyvavimas, reikia
griztamosios informacijos is kiekvieno projekte
dalyvavusio asmens.

Pacienty dalyvavimas gali biti vertinamas keliais
aspektais:

Projekto bendraja prasme;
Pacienty organizacijos ir kity partneriy pozidriu;
Pavieniy pacienty pozidriu.

Visi Sie aspektai svarbiis prasmingo pacienty
dalyvavimo vertinimui.

Literatiiros apzvalgoje mes pastebéjome, kad yra
trys pacienty dalyvavimo lygmenys: konsultavimo,
dalyvavimo ir pacienty vadovavimo. Parodysime,
kaip projektuose galima pritaikyti pagrindinius

Siy dalyvavimo bidy bruozus, naudojant Value+
pacienty dalyvavimo projektuose lygmenis. Mes taip
pat parodysime, kurie Value+ rodikliai yra svarbis
kiekvienam dalyvavimo lygmeniui.

Mes manome, kad, pacientams ar jy atstovams
dalyvaujant tik konsultavimo lygmenyje, ju dalyvavimas
negali turéti jtakos projekto planui ir jgyvendinimui.
Tai néra prasmingas dalyvavimas. Kita vertus,
vertinimo rodikliai gali parodyti, kad ir toks
dalyvavimas yra kokybiskas.

Pacienty dalyvavimas tai néra buvimas tyrimy
objektu, pavyzdziui dalyvavimas klinikiniame tyrime
ar tiesiog atsakinéjimas j klausimus. Projektai,
kuriuose pacientai yra tyrimy objektai, tai pat galéty
plétoti pacienty dalyvavima, bendradarbiaudami su
pacienty organizacijomis ar atskirais pacientais ir
suteikdami jiems kokius nors vaidmenis projekte.

Misy literatliros apzvalga parodé, kad dalyvavimo
veiklas galima klasifikuoti pagal dalyvavimo
lygmenis, taciau jie neatspindi asmeninés pacienty
patirties. Per tam tikra laikotarpj tas pats pacientas
gali dalyvauti jvairiose veiklose skirtinguose
lygmenyse ir greiciausiai jis dalyvaus daugiau nei
vienoje veikloje vienu metu. Si patirtis praturtina
pacienty organizacijas, per ja pacientai uzmezga
rySius, organizacijos suzino apie projektus, j kuriuos
yra jsitrauke pacientai.

Reikia nepamirsti, kad kiekvieno paciento
dalyvavimas yra jo asmeninis pasirinkimas. Didelé
dalis pacienty pasitenkina netiesioginiu dalyvavimu,
ar tik tuomet, kai uzduotys bina ne intensyvios,
joms atlikti nereikia daug laiko. Dauguma pacienty
ir ju Seimos nariy palaiko pacienty organizacijy
darba atstovaujant pacientus.

Value+ Prasmingo pacienty dalyvavimo
apibréztj rasite 2.6.2 dalyje.

Value+ prasmingo pacienty dalyvavimo
modelio pilna aprasyma rasite 2.6.3 dalyje.
Value+ Prasmingo pacienty dalyvavimo
rodiklius rasite 2.6.4 dalyje.

Value+ prasmingo pacienty dalyvavimo modelio
vertinimo lentelés ieSkokite 2.6.5 dalyje.

Value+ pacienty dalyvavimo projektuose lygiai
aprasomi 2.6.6 dalyje.

Value+ literattiros apzvalga pateikiama
6.6 dalyje.
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2.3 DALYVAVIMO PRIVALUMAI, KLIOTYS IR
SUNKUMAI

Value+ tyrimo metu buvo nustatyta praktiné ir
psichologiné dalyvavimo nauda:

Praktiné nauda projektams:

Pacientai/pacienty organizacijos gali pritraukti [éSy.
Platesnés ir jvairesnés perspektyvos padeda
tyréjams suprasti Zmogiskajj pacienty patirties
ir vertinimo aspekta.

Nagrinéjamos tinkamos problemos.

Zinios apie problemas yra gilesnés.

Dalyvaujant pacientams, patvirtinama geroji
praktika.

Pasiekiami skirtingi tikslai ir gaunami geresni
rezultatai.

Pacienty dalyvavimas jteisina rezultatus,
pacienty organizacijos placiau paviesina
rezultatus.

Bendravimas blina pacientams priimtinesnis.
Pacienty grupés gali stipriau kovoti uz rezultaty
igyvendinima ir jy tvaruma, pacienty
organizacijos turi galingesnj balsa.

Psichologiné nauda pacientams ir projekto
partneriams:

Pacientai turi galimybe susitikti su kitais projekto
partneriais ir pasidalinti ligos jveikimo strategija.
Pacientai gauna daugiau informacijos apie
naujausius gydimo badus ir technologijas.
Pacientai jgalinami randant naudingus ju ligos
jveikimo badus, vertinama jy kompetencija ir
jgtdziai, atstovavimas kitiems pacientams ir
gebéjimas matyti savo paciy darbo rezultatus.
Stipri pacienty motyvacija padrasina ir padeda
kitiems projekto partneriams.

Sia nauda galima turéti tik tuomet, kai pacienty
dalyvavimas vyksta gerai. Jei pacienty dalyvavimo
patirtis bloga, pacientai ir projekto partneriai gali
nebenoreéti daugiau dirbti drauge.

Pacienty ir pacienty organizacijy jtraukimas néra
greitas ir lengvas procesas. Visy pirma, reikia jveikti
tam tikras kliatis ir sunkumus.

Rengdami Value+ literatiiros apzvalga, iSnagrinéjome
straipsnius apie vartotojy ar pacienty dalyvavima
sveikatos politikoje bei sveikatos apsaugos projektuose.
Nepaisant to, kad bendras vaizdas kiekvienoje salyje
yra kitoks, apzvelgtoje literatliroje galima iSskirti
pacienty dalyvavimui trukdancias jstatymines, politines
ir normines kliatis. Kai kuriose Salyse néra pacienty
dalyvavimo kultdros ir ne visada manoma, kad pacienty
nuomoné yra svarbi. Kyla kalbos ir bendravimo
sunkumy tarp pacienty organizacijy, eiliniy pacienty,
sveikatos priezitros specialisty ir politiky. Daugelio
saliy literatliroje pastebimas planavimo Ziniy ir
mechanizmy trikumas pacienty dalyvavimo
igyvendinimui ir vertinimui, taip pat néra visiskai
aisku, kas is tiesy yra pacienty dalyvavimas.
Biurokratija ir iStekliy trikumas taip pat yra klidtis.

Value+ projekto komanda klausimynais, fokus
grupémis ir seminarais, kuriuose dalyvavo pacienty
atstovai ir projekto koordinatoriai, stengési kaip
jmanoma daugiau issiaiskinti apie EK finansuojamus
sveikatos apsaugos projektus. Sie dalyviai buvo
stipriai motyvuoti mokytis vieni i$ kity ir pasidalinti
geraja pacienty dalyvavimo praktika. Tai taip pat
buvo vienas is rodikliy, kad informacija apie pacienty
dalyvavima projektuose néra lengvai prieinama.

Dalyviai nurodé panasias pacienty dalyvavimo kliatis
ir sunkumus. Jie taip pat iSkélé papildomy klausimy,
kuriy vieni buvo susije tik su EK finansuojamais
projektais, o kiti - konkreciai susije su individualiu
pacienty dalyvavimu. Toliau pateikiame nurodytas
kliatis ir sunkumus:

e Poziuris - kai kurie specialistai pacienty
organizacijy nelaiko patikimais partneriais,
ir Sis pozidris dar stipresnis ir dazniau pasitaiko
tyrimy projektuose. Kai kurie sveikatos
specialistai prieSinasi pacienty dalyvavimui,
o kai kurie pacientai ir pacienty organizacijos
abejoja tam tikrais medicininiais tyrimais.

e Konkretumo stoka - terminas ,pacienty
dalyvavimas® naudojamas skirtingomis
prasmémis, nepaaiskinant, ar tai reiskia
individualy pacienty dalyvavima ar pacienty
organizacijy dalyvavima. ,Paciento atstovas”
yra kitas nekonkretus terminas, nes neaisku,
ar tai yra pacienty organizacija, artimieji,
ar dar kazkas kitas.



o Ziniy stoka - terminas ,pacienty dalyvavimas*
naudojamas skirtingomis prasmémis, nepaaiskinant,
ar tai reiSkia individualy pacienty dalyvavima ar
pacienty organizacijy dalyvavima. ,Paciento
atstovas“ yra kitas nekonkretus terminas,
nes neaisku, ar tai yra pacienty organizacija,
artimieji, ar dar kazkas kitas.

e Kalba ir bendravimas - kalba gali bti pacienty
dalyvavimo EK finansuojamuose projektuose kliitis,
nes informacija apie projekta, o véliau ir projekto
rezultatai dazniausiai pateikiami tik angly kalba.
Pavieniy pacienty bendravimas su projekto
organizatoriais per pacienty organizacijas,
siekiant, kad pacientai baty pakankamai
motyvuoti dalyvauti ir teikti atsiliepimus,
gali bati labai sudétingas, ypac kalbant
apie techninius dalykus.

o IStekliy stoka - pacienty organizacijoms
sunku rasti iStekliy tiek projektinio pasitilymo
parengimui, tiek nuosavy lésy, norint tapti
partneriu EK finansuojamame projekte.
Reikia tinkamy pacienty organizacijy ir pavieniy
pacienty komunikacijos kanaly, kad bity galima
perduoti informacija apie projekto rezultatus, lésy
dalyvavimo susirinkimuose iSlaidoms padengti ir
t.t. Kai kurios islaidos gali biti didesnés, nei buvo
tikétasi, nes kai kurie pacientai negali naudotis
pigesniu transportu arba jiems reikalingas
palydovas.

Atsiskaitymui su pacientais uz jy atliktas uzduotis
taip pat reikia léSy. Kai kurie pacientai gali atsisakyti
dalyvauti be atlygio. Pacienty organizacijoms
reikia iStekliy savanoriams remti. Kai pacientai
savanoriai j projekto veikla jtraukiami tiesiogiai
nebendradarbiaujant su pacienty organizacija,
parama projekte dirbantiems savanoriams gali
biti pamirsta.

e Biurokratija- administracinés projektiniy
pasitlymy teikimo proceddros ir EK finansuojamy
projekty finansinés bei techninés ataskaitos yra
sudétingos; projekto partneriai negali pirkti
paslaugy is iSorés specialisty. Tai gali bati itin
didelé kliGtis pacienty organizacijoms, kurios
turi mazai jgtdziy darbui su EK remiamais
projektais.

Dalyviai nurodé, kad pacienty norui dalyvauti gali
kliudyti Sie veiksniai:

Pries pradedant dalyvauti, jiems reikia laiko
susitaikyti su savo liga.

Kartais triksta pasitikéjimo savimi.

Ju biklés stigmatizacija.

Abejonés dél 1ésy ir tai, ar dalyvavimas gali bati
apmokamas.

Asmeninés aplinkybés, jskaitant tai, kur jie
gyvena, Seimynines aplinkybés.

Ju sveikatos buklé.

Asmens, galincio vykti su juo j susirinkimus,
poreikis ir iStekliai Siam asmeniui apmokéti.
Pacienty laiko galimybés ir projekto tvarkarastis.
Nejzitréjimas konkrecios naudos sau ar
nezinojimas, kada tai taps naudinga.
,Dalyvavimo nuovargis“ - kartais dalyvauti
norintys pacientai pavargsta nuo jiems keliamy
reikalavimy ar veiklos intensyvumo.

Geram pacienty dalyvavimui reikia laiko ir iStekliy.
Dalyvavimas daZniausiai yra savanoriska veikla, o ne
darbas pilnu etatu. Pacientams gali prireikti daugiau
laiko prisiderinant prie uzduociy nei kitiems projekto
dalyviams dél jy tiesioginio darbo, gydymo procediry
grafiko ar kitokiy asmeniniy aplinkybiy. Taip pat reikia
skirti laiko pacienty atstovams, kuriems reikia abipusio
bendravimo su pavieniais pacientais, norint jvykdyti
uzduotj, ypac tais atvejais, kai pacientai nesinaudoja
elektroniniu pastu. | dienos metu vykstancius
susirinkimus dirbantys pacientai negalés atvykti.

Kai projekto partneriai yra jsipareigoje jtraukti pacientus,
jie turi jtraukti Siuos klausimus j projekto plana.

Fokus grupés taip pat nurodé etikos dalykus, kurie
gali kelti sunkumy. Gauti etikos komitety leidimus
yra sudétinga ir uztrunka laiko. Sios procediiros skirtos
sveikatos prieziliros profesionalams, gydantiems ir
Jos néra pritaikytos organizacijoms, kurios nesusijusios
su pacienty gydymu ar priezidra, bet noréty dirbti
Su pacientais ar pacienty grupémis. Kita vertus,
pacientams susiriipinima kelia etikos dalykai, kurie
néra jtraukti j etikos komiteto leidima. Dél to pacienty
organizacijos taiko savo paciy etikos reikalavimus,
kai praSoma jy pagalbos jtraukiant pacientus.

Mes pateikiame pavyzdi iS Jungtinés Karalystés
Astmos organizacijos.

Jungtinés Karalystés astmos organizacijos
Kontrolinj sarasa tyréjams, norintiems jtraukti
dalyvius j savo tyrima, rasite 6.4 dalyje.
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Fokus grupése pastebéta ypac stipri dalyvavusiy
pacienty ir pacienty atstovy motyvacija. Nepaisant
daugybés nurodyty kliti¢iy ir sunkumuy, jie labai
pabrézé pacienty dalyvavimo privalumus. Jie pateiké
gerosios praktikos pavyzdziy ir davé gery pasitlymuy,
kaip gauti didziausia nauda i$ pacienty dalyvavimo.

Nors ir nejmanoma pateikti visy sprendimuy, kaip
jveikti kligtis ir sunkumus, Value+ projekte buvo
surinkta informacija apie pacienty dalyvavima,
surasti informacijos Saltiniai, geraja praktika
skatinantys pavyzdziai ir priemonés. Mes parengéme
priemones, kurios padés jveikti kasdienius sunkumus.
Visa Sia informacija ir priemones rasite misy
priemoniy rinkinyje. Kitas geras informacijos 3altinis
- Value+ EK finansuoty projekty, kuriuose dalyvavo
pacientai, duomeny bazé.

Duomeny baze rasite adresu

www.eu-patient.eu/projects/valueplus/database

Value+ vadove projekty koordinatoriams pateikiamos
rekomendacijos, kaip jveikti kliGitis. Value+ projektas

taip pat parengé strategines rekomendacijas Europos

Komisijai, kuri raginama parengti pacienty dalyvavima
remiancias priemones. Viena i$ Siy rekomendacijy -

atsisakyti reikalavimo, kad dalj projekto organizacijos

finansuoty savo léSomis.

Visas Value+ strategines rekomendacijas
Europos institucijoms rasite 6.3 dalyje

Siame priemoniy rinkinyje rasite pavyzdZiy, kaip jveikti kliditis ir sunkumus. Konkreéios temos ivardintos lenteléje:

Value+ priemoniy rinkinio patarimai, kaip jveikti pacienty dalyvio sunkumus ir kliatis

Klittis

Priemoniy rinkinio dalis

Informacijos ir ziniy apie finansavimo programas stoka 4.2 dalis

Informacijos, kaip tapti projekto partneriu, stoka

4.6 dalis

Kaip rasti pacientus ar pacienty organizacijas, kurios tikrai atstovauty tai
pacienty grupei, kuriai siekiama padéti vykdomu projektu

4.3,5.5, 6.3 dalys

Kalba ir bendravimas, jskaitant technologines klidtis 2.4 dalis
Biurokratinés klititys, rengiant projektinj pasitilyma ir vykdant projekta pagal

EK reikalavimus 4 skyrius
Ligos stigmatizacija, atbaidanti pacientus nuo jy liga iSrySkinancios veiklos 3.5.2 dalis
| pacientus ne visuomet zilrima kaip j atstovus, abejojama jy gebéjimu atlikti

svarby vaidmenij 3.5.3 dalis
Mediky pasiprieSinimas pacienty dalyvavimui ir pacienty jtarinéjimai dél

medicininiy tyrimy 5.3 dalis

pasikeisti paciento atstovas ar pacienty grupé

Projekto veiklos vientisumas - dél sveikatos ir asmeniniy aplinkybiy gali

3.5.4ir 5.4 dalys

Geroji pacienty ir savanoriy jtraukimo praktika

3.5 dalis




2.4 GEROJI PACIENTYU DALYVAVIMO PRAKTIKA

Apzvelge literatira Value+ projektui, nustatéme
sesias pacienty dalyvavimui padedancias sritis:

1. Jrodymais paremty ziniy kdrimas.

2. |takos politikos formuotojams darymas.

3. Darbas kartu su kitomis pacienty atstovy
grupémis ir suinteresuotais asmenimis.

4. Pacienty jtraukimas j konsultavimo procesus.

5. Finansinés, struktdrinés ir institucinés pagalbos
pacienty dalyvavimui sukdrimas.

6. Darbas vienodos galios santykiy kontekste.

Value+ projekte is pacienty, pacienty atstovy ir
koordinatoriy surinkta informacija parodo jy pozitrj
seSiose srityse ir apima jy pateiktas rekomendacijas
bei gerosios praktikos pavyzdzius.

1. Jrodymais paremty ziniy kirimas

Fokus grupiy dalyviai ir klausimynus uzpilde asmenys
pripazino pacienty dalyvavimo verte. KokybisSkas
pacienty dalyvavimas uztikrina, kad bus teisingai
nustatyti pacienty poreikiai ir kad planuojamas
projektas atitiks tuos poreikius. Gebéjimas atstovauti
pacientams ir priversti politikos formuotojus bei
sveikatos prieziliros specialistus jautriau zitréti j
pacienty ir socialinés atskirties grupiy poreikius yra
svarbus veiksnys, motyvuojantis pacientus dalyvauti
projekte.

2. |takos sveikatos politikos formuotojams
darymas

Fokus grupés dalyviai nurodé, kad sunkiausiai
pasiekiamas projekto rezultatas - jtakoti politikos
formuotojus, kad jie pakeisty sveikatos apsaugos
politika. Dalyviai mano, kad siekiant pokyciy politikoje,
batina dirbti kartu su kitomis organizacijomis ar
projektais ir taip stiprinti pacienty balsa. Value+
Briuselio fokus grupéje dalyvavusius pacientus ir
vykdomy projekty koordinatorius j grupés susitikima
labiausiai skatino atvykti galimybé perduoti Europos
Komisijai savo nuomone apie tai, ko labiausiai reikia
EK finansuojamiems projektams, kad pacienty
dalyvavimas baty veiksmingesnis.

3. Darbas kartu su pacienty atstovy grupémis
ir suinteresuotais asmenimis

Fokus grupés pateiké daug gerosios praktikos
pasitilymy: bendradarbiavimas su pacienty
organizacijomis, bendras darbas su politikais,
rySio su profesionaliais medikais palaikymas ir jy
jtraukimas j pacienty organizacijy darba. Kartu
rengiant projektinj pasitlyma galima apjungti
finansinius ir kitus iSteklius. Dalyviai nurodé,

kad partnerysté ir lygiateisiSkumas yra svarbiausi
prasmingo pacienty dalyvavimo elementai.

Dalyviai taip pat paminéjo, kad pacienty organizacijos
vaidina svarby vaidmenj, susiedamos projekty
koordinatorius su eiliniais pacientais ir uztikrindamos
gera komunikacija, jskaitant moksline kalba parengtos
medicininés informacijos perraSyma paprasta
pacientams suprantama kalba. Kai kurios pacienty
organizacijos yra parengusios rekomendacijas
medikams, kaip kalbéti su pacientais apie jy liga.

4. Dalyvavimas konsultavimo procesuose

Pacienty organizacijy kontaktas su eiliniais pacientais
reiSkia, kad jos gali suzinoti pacienty prioritetus,
persiysti informacija, patikrinti ir patvirtinti projekty
rezultatus ir greitai gauti griztamaja informacija.
Batina uztikrinti, kad grjztamoji informacija baty
perduodama dviem kryptimis. Konsultavimas turéty
bti teigiama, o ne neigiama patirtis. Vienoje fokus
grupéje trecdalis pacienty ir pacienty atstovy sakeé,
kad pati blogiausia dalyvavimo projekte patirtis -
informacijos apie projekto rezultatus ir jy poveikj
negavimas.
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5. Finansiné, struktiariné ir instituciné pagalba

KokybiSkam pacienty dalyvavimui reikia lésy.
Triakstant 1éSy, pacientams negalima perteikti
informacijos jiems prieinama forma ar kita kalba,

ir taip sumazinamas projekto akiratis ar dalyvaujanciy
pacienty jvairové. Vertimas j skirtingas kalbas yra
vienas is didesniy EK finansuojamy sveikatos projekty
sunkumuy. Tai galéty bati viena i$ ty sriciy, kur bty
teikiama centralizuota EK pagalba.

Pacienty ir pacienty organizacijy dalyvavimo sanaudos
paprastai, nors ne visuomet, padengiamos. Misy fokus
grupés dalyviai teigé, kad pacienty organizacijoms
reikia pinigy, kad jos galéty biti nepriklausomos.
Daugumos, bet ne visy, nuomone, savo patirtimi
pasidalinusiems pacientams taip pat turéty bati
sumokama uz jy sugaista laika.

Pacienty dalyvavimui gali padéti informaciniai
renginiai ir kitos visuomene jtraukiancios veiklos,
kurios didina dalyvavimo galimybiy Zinomuma ir
mazina stigma. Fokus grupés dalyviai sitlé, kad
renginiai ir dalyvavimo galimybiy vieSinimas vykty
vietiniu ar regioniniu mastu, ir pacientai turéty
daugiau galimybiy dalyvauti. Tokius renginius gali
rengti pacienty organizacijos ar sveikatos apsaugos
institucijos.

Pacienty dalyvavimui gali padéti mokymai, kuriy
teikiama nauda skatins pacientus labiau dalyvauti.
Mokymus gali rengti sveikatos apsaugos institucijos,
iSmokydamos reikiamy jgtdziy norincius dalyvauti
pacientus, arba pacienty organizacijos ar specialius
projektus jgyvendinancios organizacijos. Kai kurie
mokymai gali bati skirti atskirtoms grupémes.

Kelis kartus buvo iskeltas asmens, tiesiogiai
bendraujancio su eiliniais pacientais, arba
konkretaus asmens projekte, j kurj pacientai gali
kreiptis, klausimas. Kita svarbi pagalbos priemoné -
atsizvelgimas j pacienty turimus kitus jsipareigojimus
ir tikslus projekto veikly planavimas.

6. Darbas lygiaverciy galios santykiy kontekste

Dalyviai nurodé, kad ateitis priklauso lygiavertei
partnerystei, ir pateiké daug praktiniy pavyzdziy,
kaip $j ideala bty galima pasiekti.

Visi projekto dalyviai turi skirtinga biografija,
kitokias gyvenimo aplinkybes. Lyciy, etniSkumo,
iSsilavinimo, socialinés ir ekonominés padéties,
amziaus skirtumai jtakoja bendra Zmoniy darba.
Pacienty atstovams kartais atrodo, kad projekty
susitikimuose jie ignoruojami, ir jiems reikia jdéti
daug pastanguy, kad baty iSgirsti. Kai kurios
pacienty atstovés moterys mano, kad tai daugiau
ly¢iy, o ne pacienty klausimas.

Projekto koordinatoriy, pacienty ir kity projekto
partneriy konsultavimas ir mokymas padés uztikrinti
lygiaverte partneryste. Mokymasis gali bati savitarpiskas
ir dvipusis: pacientai gali ir mokyti ir blti mokomi
kity partneriy.

Pacientai ir pacienty organizacijos turi nuo pat pradziy
dalyvauti mokymuose visose projekto srityse, jskaitant
projekto valdyma ir projekto ataskaity rengima bei
pateikima. Pacienty organizacijos ir visi kiti, kurie j
savo veiklas ar projektus jtraukia pacientus, turi
iSsiaiSkinti pavieniy pacienty sukaupta patirtj ir
toliau ugdyti jy stiprigsias puses bei profesionalius
jgldzius. Tuomet pacientai pajus, kad ju jgudziai
reikalingi ir démesys perkeliamas nuo jy ligos prie
patirties.

Dalyvavimas vertas atpildo. Tai gali bati ir finansinis
atlygis. Ne visi pacientai nori pinigy, bet atlyginimo
pasitlymas yra svarbus pacienty patirties pripazinimo
bldas. Apmokéjima galima susieti su aiSkiu paciento
uzduoties ir jos jvykdymo aprasymu. Pavyzdziui,
pacientas, sutikes atstovauti kitiems pacientams,
turéty palaikyti abipusj rysj su eiliniais pacientais ir
perduoti jy visy, o ne tik savo asmenine, nuomone.
Galimybé mokytis ir stiprinti jgtdzius gali biti ne
piniginis atlygis.

Pacienty, pacienty organizacijy ir kity projekto partneriy
partnerysté turi bati abipusiai naudinga. Blitina
padékoti pacientams uz jy darba ir indélj projekto
ataskaitose ir rezultaty vieSinimo renginiuose.



2.4.1 GEROJI PACIENTYU ATSTOVAVIMO PRAKTIKA

Kartais pacienty dalyvavimas kritikuojamas dél to,
kad dalyvaujantys pacientais i$ tikryjy neatstovauja
eiliniams pacientams. Sioje dalyje kalbésime apie tai,
kaip terminas ,pacienty atstovas“ buvo suprantamas
ir naudojamas Value+ projekte, ir aptarsime keleta
pacienty atstovavimo klausimuy.

| Value+ projekto tyrima jtraukéme pacienty ir
pacienty atstovy, daugiausia i$ EK finansuojamuy
projekty, ir keleta i$ nacionaliniy asociacijy.

Zodj ,pacientas” naudojome kalbédami tik apie
tuos pacientus, kurie projekte dalyvavo tiesiogiai,
0 ne per pacienty organizacija. ,Pacienty atstovais”
vadinome visus tuos, kurie priklausé pacienty
organizacijoms - samdomi darbuotojai ar savanoriai.
Ne visi pacienty organizacijose dirbantys samdomi
darbuotojai turi asmeninés ar Seimos nariy gyvenimo
su organizacijos nagrinéjama liga patirties,

nors dauguma tokios patirties turi. Misy sutikti
savanoriai visuomet buvo ta liga sergantys pacientai
arba jy Seimos nariai.

Apibréziant ,paciento atstova“ Value+ tyrime, nebuvo
atsizvelgta j skirtuma tarp pacienty ir pacienty
Seimos nariy ar slaugytojy. Mes suvokiame, kad
paciento ir Seimos nario ar slaugytojo interesai
daznai yra tokie patys, pavyzdziui, jiems abiem
vienodai riipi vaisty kaina. Taciau jy interesai gali
bati ir skirtingi. PavyzdzZziui, Seimos narys ar
slaugytojas gali noréti apriboti paciento veikla,

kad sumazinty jam kylantj pavojy ir bity lengviau jj
prizitiréti; kita vertus, pacientas gali noréti daugiau
veiklos ir daugiau rizikuoti, kad suzinoty, ar su savo
sveikatos bikle gali bhti savarankiSkesnis. Dél Sios
priezasties tarp pacienty ir jy Seimos ar slaugytojy
gali kilti jtampa, o pacientai gali pageidauti patys
save atstovauti, o ne bati atstovaujami Seimos nariy
ar slaugytojuy.

Daugumoje dokumenty, kuriuos mes iSnagrinéjome
rengdami projekto literatliros apzvalga, neakcentuojamas
skirtumas tarp paciento ir Seimos nario dalyvavimo.

Value+ tyrime nebuvo aktualu pabrézti skirtuma tarp
paciento dalyvavimo ir Seimos nario ar slaugytojo
dalyvavimo. Kai kuriose dalyvavimo veiklose gali
blti svarbus paciento pozilris ir kitoks slaugytojo
pozidris. Pavyzdys galéty bati konsultacija, kuria
siekima nustatyti, kokios pagalbos reikia slaugytojui.

Daug literattiros apie pacienty dalyvavima yra angly
kalba. Svarbu suprasti, kad angly kalboje Zodis
~atstovas“ (angl. representative) gali bati naudojamas
dviem reikSmeémis:

Asmuo atstovaujantis kitiems;
Konkreciai zmoniy grupei priklausantis zmogus.

Planuodami jtraukti pacientus, turite aiskiai apibrézti,
ar jas norite atstovo, kuris perduos visos grupés
nuomone, ar tipisko grupés atstovo, kuris kalbés
savo vardu.

Jei norite, kad asmuo iSsakyty grupés poziirj, tas
asmuo ar organizacija turi turéti gerai veikiancia
komunikacijos struktiira, kuri leisty pasiekti jlsy
numatytus tikslus. IS pacienty organizacijoms
pateikiamy paklausimy jos atstovai paprastai
susidaro teisinga ta liga serganciy pacienty
problemy vaizda. Pacienty organizacijos turi
struktdra, leidziancia joms perduoti informacija
eiliniams pacientams.

Jei jums reikia paciento, kuris iSsakys savo nuomone,
remdamasis asmenine patirtimi, ta patirtis turi
atitikti jisy konkrecia uzduotj. Pavieniai pacientai
gal ir turi daugiau gyvenimo su savo liga patirties,
taciau jie gali nesuprasti, kaip ta pati liga veikia kitus
pacientus, kuriy gyvenimo aplinkybés ir biografijos
faktai yra kitokie arba kuriy ligos stadija ir kita.

Sveikatos veiksniai gali trukdyti pacientams dalyvauti.
Value+ fokus grupés dalyviai saké, kad pacientai
gali dalyvauti jvairiais badais, ir jiems ne visuomet
bltina nuvykti j susitikimus.

Pacienty jtraukima gali apsunkinti jy sveikatos
problemos, o kai kuriais atvejais jie néra psichiskai
pajégis (tai teisinis terminas, apibldinantis juy
gebéjima priimti ir pasakyti savo sprendimus).

Kai kuriais atvejais pacientams gali atstovauti tik jy
Seimos nariai ar slaugytojai, pavyzdziui pazengusi
demencija ar mazi vaikai. Value+ tyrime buvo keli
projektai, jskaitant Lawnet ir Treat-NMD, kurie neblty
jivyke be Seimos nariy ir slaugytojy pagalbos. Miisy
fokus grupés ir seminary dalyviai pazyméjo, kad
pacienty giminai¢iams taip pat turi biti skiriamas
svarbus vaidmuo pacientus jtraukianciuose projektuose.

Visiems pacientams riipi prisidéti prie sveikatos
priezitiros gerinimo, net jei jy galimybés labai
ribotos. Asmenys, planuojantys jtraukti pacientus,
turéty gerai jvertinti visas galimybes, o ne automatiskai
nuspresti jtraukti Seimos narius. Bulgarijos Autizmo
sindromo asociacija sékmingai jtrauké autizmo
sindroma turincius pacientus j savo veikla.
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2.5 SKIRTUMAI IR LYCIU ASPEKTAS

Siame skyriuje aprasomas Value+ projekte atliktas
lyCiy aspekto tyrimas, pateikiama pacienty dalyvavimo
esmé ir lyCiy aspektas paciento pozitriu bei miisy
rekomendacijos po Sio tyrimo.

Zmonés ne visuomet pripazjsta, kad vyry ir motery
poziirj j savo sveikata formuoja ne tik jy biologiniai
skirtumai, bet ir socialiniai dalykai.

Tyréjus nustebino tai, kad tiriamieji, ypac fokus
grupés dalyviai, nurodé daugybe diskriminavimo
veiksniy. Jie iSskyré amziy, negalia, etniSkuma,
seksualine orientacija, zalojimasi, alkoholio,
narkotiky ir tabako vartojima kaip veiksnius,
galincius trukdyti pacientams gauti tinkama
sveikatos priezilra. Jie teigé, kad lytis néra
vienintelé diskriminavimo sritis, kuria reikéty
tyrinéti. Jy susirlipinima mes perkéléme j Sio
skyriaus pavadinima.

2.5.1 KA BENDRO TURI PACIENTUY
DALYVAVIMAS, LYCIY IR SKIRTUMY
ASPEKTAI?

Zmonés, kovojantys prie$ nejgaliyjy diskriminacija,
pacientai kovojantys dél teisés dalyvauti ir Zmonés,
kovojantys dél lyciy lygybés, turi daug bendro.

Jie visi siekia pripazinimo. Jy svarbiausiais tikslas -
ginti savo teises ir patenkinti savo aktualiausius
poreikius. Pirmiausia, jie siekia bati iSgirsti, o po

to bando parodyti, kad turi skirtingus poreikius.

Jie kencia dél socialinés atskirties. Socialiné atskirtis
pasireiskia tuomet, kai su Zmoniy grupe elgiamasi
taip, lyg jie blty visiskai nereikSmingi.

Pacienty balsas, koks garsus jis bebity, dazniausiai
yra ignoruojamas. Jie yra paliekami nuo3alyje ir
neskatinami daryti jtakos. Sveikatos priezitros
specialistai ir politikos formuotojai mano, kad
pacientai neturi pakankamai medicininiy Ziniy,

kad galéty dalyvauti sveikatos apsaugos politikoje
ar projektuose, ir nelaiko jy ,ekspertais i$ patirties”.
Kai Zzmonés kalba apie lyc¢iy lygybe, reakcija gali
biti panasi, nes ly¢iy klausimai néra svarbis.

Pacienty dalyvavimas gali padéti mazinti socialine
atskirtj. Kai pacientai jsitraukia j sveikatos klausimus
sprendziancius projektus, ju motyvai yra geresné
sveikatos priezidra ir nelygybés gaunant gydyma
sumazinimas. Pacientai savo dalyvavimu siekia pakeisti
gydyma arba tai, kaip jis atliekamas, kad jis bty
tinkamas ir prieinamas konkrec¢ioms grupéms.

Jie mano, kad pacienty subjektyvi patirtis yra vertinga.

Sios vertybés priestarauja tradiciniams moksliniams
metodams, kuriais siekiama surinkti objektyvius
duomenis, o subjektyvi informacija laikoma moksliniy
duomeny ters$éja. Mokslininkai mano, kad pacienty
vertinimas labiau tinkamas tyrimams dalyvaujant,
bandomiesiems tyrimams ir veiksmais pagrjstiems
tyrimams. Dabar pacientai prieStarauja Sioms
mokslinéms paziliroms teigdami, kad nejmanoma
surinkti teisingos informacijos be jokio vertinimo.
Tradiciniai moksliniai metodai néra visiSkai objektyvds,
nes mokslininkai nusprendzia, kokia informacija
reikia vertinti, o kokig atmesti.

Vienas i$ socialinés atskirties veiksniy yra placiosios
visuomenés informavimo tuo klausimu stoka. Value+
projekto komanda issiunté klausimynus projekty
koordinatoriams ir projektuose dalyvaujantiems
pacientams. Mes klauséme, kaip jie supranta termina
»pacienty dalyvavimas®. Atsakymai buvo labai jvairis.
Kai kuriy ankety atsakymai parodé, kad informacijos
Saltiniy apie pacienty dalyvavima ir gerosios praktikos
pavyzdziy yra labai mazai. Atsakymai j klausimus
apie lycCiy aspekta taip pat atskleidé Ziniy stoka.



Kartais politikos formuotojai ar finansuojancios
institucijos reikalauja, kad projektuose ir kitose
veiklose dalyvauty pacientai ar baty jtrauktas lyciy
aspektas. Jei uz Siuos dalykus atsakingi asmenys
gerai nezino, kas yra pacienty dalyvavimas arba
neturi gerosios praktikos, kyla pavojus, kad tai bus
daroma simboliskai, tik dél akiy.

Simboline laikoma tokia priemoné, kuri vykdoma

tik dél ,varnelés”, kuomet uztenka pazyméti varnele,
kad pacientas dalyvavo arba kad lycCiy aspektas buvo
jtrauktas, taciau paciento jnasas visiskai nevertinamas
ir lieka nesvarbus projekto veikloms.

Kova prie$ socialinj nusaléjima gerokai pakeité
pacienty dalyvavimo ir lyc¢iy aspektus; dabar Sie
klausimai jtraukiami j jvairias politines programas.
Gave pripazinima Sie dalykai nebéra ignoruojami,
ir matomos realios pastangos spresti pacienty ir
ly¢iy klausimus. Kita vertus, kyla pavojus, kad jie
taps nuvalkiotais madingais Zodziais.

Madingi Zodziai neretai naudojami kaip prieskoniai
gaminant valgj. Kartais Zmonéms atrodo, kad jei
savo kalboje panaudos pakankamai madingy Zodziy
- ar pabarstys prieskoniy ant savo gaminamo
patiekalo - niekas ir nepastebés, kad jie tiesiog
nezino, kam to reikia. Jie netgi tikisi, kad kiti Zavésis
ju profesionalumu, nepastebédami, kad jie visiskai
nemoka gaminti. Na, jie bent bando. Galbut, kas
nors galéty jiems pasidlyti Sia kulinarijos knyga,
atsiprasom - priemoniy rinkinj - kad jie galéty
pasitobulinti.

2.5.2 LYCIU ASPEKTAS SIANDIEN

Europos Komisija pripazjsta, kad yra lyc¢iy nelygybeé,
ir reikalauja, kad jy finansuojamuose projektuose
Sis klausimas blty sprendziamas. Deja, néra
rekomendacijy ar gerosios praktikos standarty lyciy
klausimu. Value+ projekto tyréjai nagrinéjo, ka EK
reikalavimas jtraukti lyCiy aspekta reiskia pacienty
dalyvavimui projektuose.

Value+ klausimynuose, kuriuos iSsiuntéme projektus
igyvendinusioms organizacijoms, buvo jtraukti trys
ly¢iy aspekta lieciantys klausimai:

Ar rengiant projekto struktiirg buvo atsizvelgta j
projekto rezultaty skirtumus pagal lytj?

Koks buvo dalyvaujanciy pacienty ar pacienty
atstovy vyry ir motery santykis:

a. planuojant projekta?

b. jgyvendinant projekta?

Ar atsizvelgimas j lyCiy aspekta buvo naudingas
pacienty dalyvavimui?

Vyry ir motery biologija (lytis) yra skirtinga. LyCiy aspektas

néra susijes su biologija; tai - kultdrinis dalykas: visuomenéje
vyrai ir moterys turi skirtingus vaidmenis ir pareigas, skirtinga
priéjima prie iStekliy, jskaitant informacija, ir ju valdyma,

o taip pat ir kitokia sprendziamaja galia.

Vyry poziiiris j sveikata ir susijusj elgesj yra kitoks nei motery.
Sveikatos tyrimai visose srityse rodo, kad lyCiy aspekto veiksnys
labai jtakoja ligy ir susirgimy priezastis, pasekmes ir juy
valdyma. Prevencija, gydyma, reabilitacija ir slauga daznai
reikia pritaikyti lyCiy aspektu ir Zmoniy, kurie naudojasi
Siomis paslaugomis, pozitriu.

Dauguma respondenty j Siuos klausimus neatsakeé.
Kai kurie respondentai nesuprato skirtumo tarp
lyties ir lytiSkumo, o kiti mané, kad tai nesvarbu
arba neaktualu. Niekas nesuprato klausimo apie
projekto struktiros jtaka skirtingiems rezultatams
vyrams ir moterims. Tik keliuose projektuose buvo
aisSkus lyciy aspektas.

Paprastai projektuose buvo pacienty ar pacienty
atstovy vyry ir motery pusiausvyra arba dauguma
sudaré moterys. Buvo kelios iSimtys, kur dauguma
pacienty buvo vyrai.

Dauguma respondenty neatsaké j klausima, ar
atsizvelgimas j lycCiy skirtumus yra naudingas
pacienty dalyvavimui.

Atsakiusiyjy ,taip“ ir ,ne" skaicius buvo vienodas.

Value+ projekto komanda kreipési j projekty
vykdytojus ir pacienty organizacijas ir praseé jy
pasidlyti pacientus ar pacienty atstovus j fokus
grupes; buvo pasitlytos beveik vien moterys.

Mes padaréme iSvada, kad EK finansuojamuose
sveikatos projektuose pacientams vyrams yra per
mazai atstovaujama. Mes manome, kad vyrus ir
moteris reikia skatinti vienodai dalyvauti, sprendziant
juos liec¢iancius sveikatos klausimus, ir kad reikia
nustatyti visus SaliSkumo pritraukiant pacientus
atvejus ir rasti badus, kaip to iSvengti.

Mes taip pat padaréme iSvada, kad visuomené turi
geriau suprasti skirtuma tarp lyties ir lytiSkumo bei
rysj tarp lytiSkumo ir nelygybés sveikatos priezitroje.
Europos vyry sveikatos forumas ir Europos motery
sveikatos institutas, Value+ projekto partneriai rado
paprasta lyties ir lytiSkumo skirtumo paaiskinima
bei nustaté rysj tarp lytiSkumo ir nelygybés sveikatos
priezitiroje. Berlyno fokus grupés dalyviai apibréze,
kaip jie supranta lytiSkumo ir sveikatos klausimy rysj.
Ju paprastas paaiskinimas buvo patikrintas trumpu
pristatymu.

25



26

Apibrézdami lytiSkuma iki pristatymo, dalyviai
nurodé kelis aspektus, kurie buvo jtraukti j
pristatyma. Viena dalyvé moteris savo nuomone
iSdésteé taip:

,Dauguma mokslininky yra vyrai, o dauguma pacienty
atstovy yra moterys, ir tai sukelia neigiama
mokslininky poziarj j pacienty dalyvavima”.

Nepaisant keliy pastebéty dalyky, daugelis pacienty
nemano, kad lytiSkumas yra svarbus pacienty
dalyvavimui. Jie nurodé tokias priezastis:

JLytiskumas néra vienintelis diskriminacijos aspektas.

AmZius ir negalia taip pat yra labai svarbis®.
LPacienta jtraukti yra sunku*.

,Vyry dalyvavimas pasikeis, keiciantis visuomenei.
Tai jau po truputj vyksta“.

,Dalyvavimas yra artimesnis moterims, kurios labiau
linkusios galvoti apie kitus®.

Po Sio pristatymo visi dalyviai pasake, kad jie émé
suvokti ly¢iy aspekta, o jy pozidris j $j dalyka
pasikeité. Vienas paklausé:

sDalyvavimas (projekte) santykiu 50:50 néra tikslus,
jei kalbama apie daZniau moteruy tarpe pasitaikancia
liga. Ar lytiskumo atstovavimas turéty biiti susietas su
susirgimu, organizacija, visa visuomene, ar atspindéti
lytiskumo balansa gydytojy profesijoje, kurioje

80% vyry?“

Aiskumo, ka praktiskai bhty galima padaryti kitaip,
nebuvo. Keleta pasitlymy pateiksime Siame
priemoniy rinkinyje.

Value+ projekto informacinj lapelj apie
lytiSkuma ir pacienty dalyvavima sveikatos
projektuose rasite 6.3 dalyje.

2.5.3 GEROJI LYCIY ASPEKTO PRAKTIKA

Value+ projekte buvo pastebéta, kad lytiSkumas ne
visuomet suprantamas ir ne visuomet laikomas svarbiu
pacienty dalyvavimui. Dél to neiSnaudojamos galimybés
atspindéti vyry ar motery pacienty ir (arba) pacienty
atstovy pozitirj projekte. Net jei ir pripazjstama
lytiSkumo svarba, vis tiek lieka neaisku, ka pacienty
organizacija ar projekto vykdytojai turéty daryti.
Ideali pacienty dalyvavimo ,lygybé* ir ,vienodas
prieinamumas” yra kur kas sudétingesni nei lytiSkumo
santykis 50:50. Geriausia baty turéti tokj vyriskosios
ir moteriskosios lyties pacienty santykj, kuris atspindéty
vyry ir motery skaiciy visoje populiacijoje, kuria
lieCia projekte sprendziamos sveikatos problemos.

LytiSkumas yra sudétingas klausimas mokslininkams.
Specialiai to nesimokiusiems asmenims jj nagrinéti
gali bati dar sunkiau. LytiSkumas susijes su kulttiros
salygojamais poelgiais ir nuostatomis, kurie jvairiose
bendruomenése, amziaus grupése ir geografinése
vietovése yra skirtingi. Jie taip pat keiciasi laikui
bégant. Dél Siy pokyciy visuose teiginiuose apie
IytiSkumo salygojama elgesj ar nuostata yra iSimciy.
Zmonés gali vengti kalbéti apie lytiskuma, kad
nebity klaidingai suprasti ar nesukelty
pasipiktinimo.

Kad galéty nagrinéti lytiSkumo aspekta, Zzmonés
turi ta dalyka labai gerai suprasti. Jie taip pat turi
sugebéti be pykcio iSklausyti tai, kas sakoma.
Pokalbiai apie lytiSkuma gali sukelti stiprias emocijas!



Nagrinéjant lytiSkumo klausimus, Europos vyry
sveikatos forumas ir Europos motery sveikatos
institutas rekomenduoja vadovautis Siais rodikliais:

Vyrai ir moterys turi aktyviai dalyvauti, kad bty
galima rasti kuo daugiau ir kuo aktualesniy
sveikatos klausimy sprendimo baduy. Jie turi
vienodai dalyvauti visuose projekto rengimo

ir jgyvendinimo etapuose.

Siekiant prasmingo dalyvavimo, reikia jvertinti
ly¢iy skirtumus. Pavyzdziui, j vyrus ir moteris
reikia kreiptis skirtingai ir juos jtraukti kitaip.
Vyry ir motery dalyvavimas turi atitikti projekto
tikslus ir rezultatus lyciy aspektu.

Kai vyrai ir moterys dalyvauja kaip tiriamieji,

ju giminaiciams ar slaugytojams turi bati skiriamas
patariamasis vaidmuo, pavyzdziui, konkreciai lyciai
bidingy ligy, tokiy kaip gimdos kaklelio ar
prostatos vézys, klinikiniuose tyrimuose.

Lyciy aspektas ir sveikata - keletas pavyzdziy

Visuomené ir sveikatos specialistai dazniausiai
mano, kad Sirdies kraujagysliy ligomis
dazniausiai suserga vyrai. Dauguma moksliniy
darby remiasi vyry tyrimais. Deja, Sirdies
kraujagysliy liga yra pagrindiné motery
mirStamumo priezastis, o moterys nesulaukia
teisingos diagnozés ir gydymo.

Pasijute blogai vyrai néra linke kreiptis j gydytojus.
Juos sunku jkalbinti jsitraukti j sveikatos problemy
sprendima, nes ripinimasi sveikata jie priskiria
moterims.

Kultarinés tradicijos gali riboti sveikatos priezitiros
paslaugy prieinamuma moterims, o kai kuriose
kultGros jos gali kreiptis tik j moterj gydytoja.

2.5.4 GEROJI SKIRTUMU PRAKTIKA

Lytis yra universalus veiksnys. Pacientai, kaip ir visi
zmoneés, yra kurios nors lyties, tad lytis yra glaudziai
susijusi su visais kitais aspektais. Moterys, kaip ir
vyrai, socialiniame-ekonominiame, religiniame,
kultlGriniame, etniniame ir kitokiame kontekste
elgiasi panasiai.

Value+ projekte buvo tiriamas lyciy skirtumy
poveikis pacienty dalyvavimui, kadangi Europos
Komisijos remiami projektai turi spresti lyciy
klausimus. Vis délto, lyCiy klausimus reikéty
spresti platesniu skirtumy ir jvairovés aspektu.

Atskirtis gali trukdyti Zmonéms gauti sveikatos
paslaugas, iSsilavinima, darba ir daugelj kity dalyky,
kurie yra prieinami daugumai gyventojy. Atskirtyjy
grupiy pavyzdziai galéty biti etninés grupés,
alkoholikai ar narkomanai, migrantai ar

uzdarose bendruomenése gyvenantys asmenys.
Diskriminuojamos grupés ir pastangos jas jtraukti
kiekvienoje valstybéje naréje skiriasi.

Nors atskirtyjuy grupiy atstovams kazkuriame jy
gyvenimo etape tenka bti pacientais, jiems yra
sunkiausia pranesti apie savo poreikius, ir jie turi
maziausiai galimybiy dalyvauti savo sveikatos
priezitroje, kaip ir jsitraukti j kitas bendruomenés
veiklas. Jei valstybése narése organizuojami
pacienty mokymai kaip dalyvauti sveikatos
prieziGroje, reikia siekti, kad Siomis galimybémis
galéty pasinaudoti kuo daugiau gyventojuy.

Netradiciniai jtariamieji: kaip jveikti skirtumus
ir skatinti dalyvavima (angl. Beyond the Usual
Suspects: Developing diversity in involvement)
- tai JK Sveikatos departamento finansuojamas
projektas. Jo tikslas - iSsiaiskinti, kaip jtraukti
kuo daugiau Zmoniy j jiems skirty paslaugy
teikima, ir kokios klititys trukdo kai kurioms
paslaugy vartotojy grupéms, tokioms, kaip
jauni Zmonés, sunkiai bendraujantys Zmonés,
etniniy mazumuy atstovai bei globos jstaigu
gyventojai, dalyvauti.

Zr. www.shapingourlives.org.uk/dd2005.html
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2.6 PRASMINGO PACIENTU DALYVAVIMO
MODELIS IR RODIKLIAI

2.6.1 |ZANGA

Value+ komanda supranta, kad gerai pacienty
dalyvavimo praktikai sukurti reikia laiko ir iStekliy.
Kai kurios pacienty organizacijos turi labai mazus
biudzetus ir tik kelis apmokamus darbuotojus,
arba visai jy neturi. Geroji praktika yra idealas,
siekis, kazkas kur link reikia eiti, nors su turimais
iStekliais ne visuomet jmanoma pasiekti visko,

ko norima.

Mes taip pat matome, kad tie partneriai, kurie
neatstovauja pacienty organizacijoms, patys mazai
Zino apie pacienty dalyvavima. Pacienty organizacijos
turi mokyti ir aiskinti sveikatos prieziiros specialistams,
tyréjams, politikams ir valstybés tarnautojams, kas yra
pacienty dalyvavimas. Value+ apibrézia, kas yra
pacienty dalyvavimas, ir pateikia pacienty dalyvavimo
modelius projektuose, kuriems vadovauja pacienty
organizacijos arba yra partneriai. Cia taip pat
pateikiame rodiklius ir vertinimo matrica,
atspindincia svarbiausius modelio pozymius.

Mes zinome, kad kai kuriy projekty partneriai yra patys
pacientai, o ne pacienty organizacijos. Tokiuose
projektuose, kur tinkama, taip pat siilome naudoti
misy rodiklius ir pasinaudoti geraja praktika.

Siy projekty koordinatoriai taip pat turéty perskaityti
Tarptautinio pacienty organizacijy aljanso (IAPO
International Alliance of Pacient Organizations)
parengtas rekomendacijas; jos naudingos kiekvienai
organizacijai, siekianciai jtraukti pacientus ar
pacienty organizacijas. IAPO internetiniame
puslapyje taip pat rasite Aljanso deklaracija.

IAPO rekomendacijas pacienty dalyvavimui

rasite: www.pacientorganizations.org/
showarticle.pl?id=591&n=962

2.6.2 APIBREZTYS

Kadangi ,pacientas” ir ,dalyvavimas" yra kasdieniai
zodziai, ne visi zino, kad abu kartu jie jgauna
ypatinga reikSme. Kartais tie Zodziai gali bati
maisomi su kitais dalykais. Pavyzdziui, pacienty
dalyvavimas yra ne tas pats, kas:

Tiriamojo dalyvavimas biomedicininiuose
tyrimuose ar klausimyno pildymas;

| pacienta orientuota sveikatos priezitra,
tenkinanti paciento, o ne sveikatingumo
paslaugy tiekéjo poreikius;

Asmeninis rlpinimasis savo sveikata. Nors
daugelyje Europos 3aliy pacientai turi teise
dalyvauti priimant sprendimus dél jy gydymo,
tai neturi tiesioginés jtakos kity asmeny
gydymui ir sveikatos priezidrai.

Bendraja prasme pacienty dalyvavimas reiskia aktyvy
pacienty vaidmenj tose veiklose ir sprendimuose,
kurie pacienty turimy konkreciy Ziniy ir patirties
déka bus reikSmingi visai pacienty bendruomenei.

Sios apibrézties kontekste pacienty organizacijos
gali bati vertinamos kaip pacienty sukurtas jrankis
pacienty dalyvavimui stiprinti. Kadangi organizacijos
veikla yra testiné, pacios pacienty organizacijos gali
bati vertinamos kaip nuolatinis pacienty dalyvavimas.

Value+ projektas patvirtino, kad pacientai ir pacienty
organizacijos nori padéti kurti tokius gydymo metodus
ir sveikatos priezitra, kurie tikrai atitikty pacienty
poreikius. Nors pacientai yra pasirenge skirti savo
laika ir jégas, jiems reikia jveikti nemazai klitciy ir
Value+ projekto komanda nusprendé tirti
prasminga pacienty dalyvavima.

Prasmingas - reiskia turintis prasme; jo antonimas
yra ,beprasmis®, t.y. neturintis prasmés. Savo tyrime
mes pastebéjome, kad projekty koordinatorius,
pacienty atstovus ir pacientus labai domino
»prasmingumo* reik§mé, o taip pat, ar jy dalyvavimas
yra pakankamai geras, kad bity ,prasmingas®.

Siuo poziiliriu Value+ akcentuoja geraja praktika

ir dalyvavimo kokybe.

Pacientai taip pat teigia, kad dalyvavimas
biomedicininiuose tyrimuose reikalauja motyvacijos
ir pastangy, o dalyviai prisiima asmeniné rizika.
Jie noréty, kad tai blty laikoma prasmingu paciento
indéliu, nors dalyvavimas tyrimuose nejeina j
paciento dalyvavimo apibréztj pagal Value+.


www.pacientorganizations.org/showarticle.pl?id=591&n=962

Mes nenorime nurodinéti pacientams, kas yra
prasmingas dalyvavimas. Si apibréztis buvo
suformuluota ne is karto, o Value+ tyrimo eigoje,
remiantis pacienty pasisakymais Value+ focus
grupiy susitikimuose ir jvairiuose renginiuose.
Value+ projekto komanda pastebéjo, kad pacienty
dalyvavimas yra prasmingas tik tuomet, kai jos yra
susietos su dalyvaujanciy pacienty ar pacienty
organizacijy tikslais.

Taigi, Value+ sitlo tokia apibréztj, sulaukusia
pritarimo jvairiuose misy renginiuose ir veiklose:

Prasmingas pacienty dalyvavimas reiskia aktyvy
pacienty vaidmenj tose veiklose ir sprendimuose,
kurie, pacienty turimy konkreciy ziniy ir
patirties déka, bus reikSmingi visai pacienty
bendruomenei. Dalyvavimas turi biti planingas,
tureéti reikiamus isteklius, vykdomas ir
vertinamas pagal vertes ir tikslus:

Dalyvaujanciy pacienty ar pacienty
organizacijy

Kity dalyvaujanciy organizacijy ir
finansuojanciy institucijy

Ju dalyvavimo patirties kokybe.

Si apibréztis gali biti taikoma tiek pavieniy
pacienty, tiek pacienty organizacijy dalyvavimui
ju organizuojamose veiklose. | Sig apibréztj
nejeina tokios veiklos, kurios planuojamos
nejtraukiant pacienty.

2.6.3 PRASMINGO PACIENTU DALYVAVIMO
VALUE+ MODELIS

Value+ tirti projektai turi tris bendrus dalykus: jie
visi finansuojami EB léSomis, jie visi susije su
sveikata ir juose visuose dalyvauja pacientai. Tyrimo
apklausos atskleidé bendra pacienty ir jy atstovy
nuomone apie svarbiausiais tirtinas sritis, kuriose
atsiskleisty prasmingas pacienty dalyvavimas.
Remdamasi nurodytais elementais, Value+ sukiiré
bazinj modelj pacienty organizacijoms,
dalyvaujancioms projektuose su kitais partneriais
arba jgyvendinancioms savo projektus. Taip pat
buvo nustatyta visa eilé gerosios praktikos rodikliy
toliau nurodytose projekty rengimo ir jgyvendinimo
srityse. Placiau apie Siuos rodiklius bus kalbama
2.6.4 dalyje.

Svarbiausios sritys:
Pacienty ar pacienty atstovy dalyvavimas nuo
pat projekto pradzios, planuojant projekto
veiklas ir priimant sprendimus.
Bendradarbiavimas su kitais partneriais, gerai
suprantant kiekvieno partnerio vaidmen;.
Informacijos apie pacienty dalyvavima teikimas,
jskaitant aiskiai iSdéstytus projekto tikslus ir
veiklas, bei dalyvavimo rémimas.
Visy partneriy vykdomas pacienty dalyvavimo
stebéjimas ir vertinimas.
Projekto rezultaty ir poveikio vertinimas,
pabréziant pacienty dalyvavimo jtaka rezultaty
kokybei.

Pagal Sias sritis Value+ komanda apibrézé pacienty
dalyvavimo pacienty organizacijy projektuose
modelj. Sis modelis atskleidZia pagrindiniy sri¢iy
vertybes ir tikslus bei juos paremiancius metodus.

Prasmingo pacienty dalyvavimo Value+
modelis

1. Pacienty ar pacienty atstovy dalyvavimas nuo
pat projekto pradzios, planuojant projekto
veiklas ir priimant sprendimus.

Verté: Pagarba pacientams kaip lygiaverciams
partneriams, skirtingy grupiy socialiné jtrauktis,
deramas atstovavimas pacientams.

Tikslas: Uztikrinti, kad projekto darbo metodai
skatinty visy partneriy visapusiska dalyvavima,
kad bty gerai suprantamas pacienty pozidris,
kad pacienty dalyvavimas pagerinty projekto
rezultaty kokybe, kad projekte deramas démesys
bity skiriamas lyciy ir jvairovés klausimams.

Metodai: Pacienty organizacijos turéty dirbti
su potencialiais projekty partneriais, kad:

Nustatyty projekto tema arba labiausiai
pacientams ripimus temos aspektus;
Nustatyty, koks turi biti pacienty indélis,
kaip ir kur pacienty organizacija ar eiliniai
pacienty galéty efektyviausiai dalyvauti;
Nustatyty konkrecias pacienty grupes ar
pacienty atstovus, kurie turéty dalyvauti,
atsizvelgiant j jy amziy, lytj, etniSkuma ir pan.
Dalyvauti planuojant Sias projektines veiklas
ir rengiant jy biudzetus pagal pacienty
poreikius, pavyzdziui, gauti informacija kita
kalba ar forma, turéti asmenj, lydintj pacienta
j susitikimus.

Parengti partneriy bendravimo strategija ir
pacienty dalyvavimo stiprinimo strategija.
Parengti pacio projekto ir pacienty dalyvavimo
jame stebéjimo ir vertinimo strategija.
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Jei projekto partneris yra pacienty organizacija, 4. Visy partneriy vykdomas pacienty dalyvavimo
ji turéty taip tvarkyti savo pacios darba ir dalyvauti stebéjimas ir vertinimas.
bendrame projekto valdyme, kad tos strategijos veikty.

Verté: |sipareigojimas uztikrinti, kad dalyvaujantys

2. Bendradarbiavimas su kitais partneriais, pacientai jgyty teigiamos patirties, suteikiancios
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gerai suprantant kiekvieno partnerio vaidmen;.

Verté: Jvairove ir ziniy suvienijimas leidzia
pasiekti daugiau, nei galéty vienas atskirai
dirbantis partneris.

Tikslas: Efektyvus projekto iStekliy ir patirties
panaudojimas.

Metodai: Partneriy bendradarbiavimo strategija
turi apimti:

Visy partneriy supazindinima ir jy vaidmeny
bei turimos patirties pristatyma.

Pristatyma ir mokyma tokiy bendradarbiavimo
blduy, kurie stiprinty pacienty dalyvavima ir
gera komunikacija projekte.

Galimybes sukurti darbinius santykius per
formalias ir neformalias veiklas.

Susitarima dél visy partneriy lygiateisio
dalyvavimo priimant projekto sprendimus.
Susitarima dél to, kas turéty bati sprendziama
visy projekto partneriy susitikimuose, ir kas
paliekama spresti specializuotoms grupéms.

Informacijos apie pacienty dalyvavima teikimas,
jskaitant aiskiai iSdéstytus projekto tikslus ir
veiklas, bei dalyvavimo rémimas.

Verté: Lygybé, sukuriant pacientus jgalinancia
aplinka.

Tikslas: Leisti pacienty organizacijoms ir
pacientams visapusiskai prisidéti prie projekto
ir informuoti juos apie jy dalyvavimo rezultatus.

Metodai: Partneriy pacienty dalyvavimo
stiprinimo strategija turéty apimti:

Projekto informacijos ir rezultaty pateikima
pacientams suprantama forma.

Paprasty pacienty jtraukima j projekta.
Pagalba ir mokyma atlikti konkrecias projekto
uzduotis.

Pacienty organizacijy pagalba ir konsultacijas
eiliniams pacientams.

Testinumo uztikrinima, jei kuris nors vienas
pacientas turi pasitraukti.

Padéka pacientams uz jy pagalba dalyvaujant
projekte.

Informacijos teikima pacienty organizacijoms
ir eiliniams pacientams apie projekto
rezultaty poveikj pasibaigus projektui.

vykdomam projektui pridétine verte, kuria bus
galima remtis ateityje.

Tikslas: Nustatyti trikumus ir taisytinus dalykus
bei pasimokyti is klaidy.

Metodai: Stebéjimo strategija turi remtis pozidriu:

Pacienty organizacijos
Eiliniy pacienty
Kity projekto partneriy

Stebéjimo strategija turi leisti patikrinti:

Dalyvaujanciy pacienty atstovavima toms
pacienty grupéms, kurioms bus aktualls
projekto rezultatai, pagal amziy, lytj, negalia,
etniSkuma, seksualine orientacija ir pan.

Kaip partneriai vertina pacienty dalyvavima
Kaip pacienty dalyvavimas prisidéjo prie
projekto rezultaty.

Projekto rezultaty ir poveikio vertinimas,
pabréziant pacienty dalyvavimo jtaka
rezultaty kokybei.

Verté: Pagarba pacientams kaip lygiaverciams
partneriams.

Tikslas: Pripazinti ir jvertinti pacienty
dalyvavima, taip sustiprinant dalyvavimo prasme.

Metodai: Vertinime turéty bati:

Padékojama uz pacienty jnasa

Nurodoma, kodél pacienty organizacija ar
eiliniai pacientai nedalyvavo sprendziant kai
kuriuos konkrecius uzdavinius ar atliekant
kurj nors darba.

Nurodoma, kodél dalyvavo paciento atstovas,
0 ne pacientas.

Nurodoma, kodél nebuvo jtraukti pacienty
atstovai i$ konkrecios pacienty grupés.
Apibidinama, kaip pacienty dalyvavimas
prisidéjo prie projekto ir leido pasiekti
daugiau, nei bty pasiekta nedalyvaujant
pacientams.

Nustatomas dalyvavimo poveikis pacienty
organizacijoms ir kitiems partneriams.
Jtrauktas dalyvavimo vertinimas eiliniy
pacienty akimis.

Nustatomas projekto rezultaty poveikis
sveikatos politikai ir priezitros kokybei.



2.6.4 PACIENTY DALYVAVIMO GEROSIOS
PRAKTIKOS RODIKLIAI

Sis skyrius skirtas prasmingo pacienty dalyvavimo
vertinimui.

Pacientai yra sukdre visa eile rodikliy gerajai pacienty
dalyvavimo praktikai vertinti. Tarptautinis pavyzdys
yra 2.6.1 dalyje aprasytos IAPO gairés. JK pacienty

ir Seimos nariy slaugytojy vietos grupé parengé
vertinimo klausimyna ,Kaip mes jus jtraukéme!*,
kad surinkty grjztamaja informacija apie dalyvavima
sveikatos priezilroje ir vietos politikoje. JK yra placiai
naudojamas pacienty su psichikos negalia parengtas
j vartotoja nukreipto stebéjimo modelis, kurj galima
naudoti pacienty dalyvavimo projekte stebéjimui,
ypac kai dalyvauja eiliniai pacientai, o ne pacienty
organizacija.

Apie klausimyna ,Kaip mums sekési jus
jtraukti!“ skaitykite 6.4 dalyje

| vartotoja nukreipto stebéjimo gaires rasite

www.scmh.org.uk/publications/
guide to UFM.aspx

Value+ komandos parengti 17 rodikliai remiasi
pagrindiniais Value+ Prasmingo pacienty dalyvavimo
modelio punktais. Juos galima naudoti pacienty
dalyvavimo projekte ar bet kokio pacienty
organizacijy ar eiliniy pacienty dalyvavimo
stebéjimui ir vertinimui. Jie bus labai naudingi
tiems projekty koordinatoriams, kurie j projekto
partnerius jtraukia eilinius pacientus, o ne pacienty
organizacijas.

Sie rodikliai buvo sudéti j i§samia vertinimo matrica
ty projekty, kuriuose planuojama jtraukti pacientus
pagal Value+ model;.

Prasmingo pacienty dalyvavimo Value+ rodikliai
Jtraukimas j planavima ir sprendimy priémima
1. Pacientai ir (arba) pacienty organizacijos padéjo

apibrézti projekto tema.

2. Pacientai ir (arba) pacienty organizacijos padéjo
suformuoti projekto struktiira.

3. Prasmingas pacienty dalyvavimas, projekto
stebéjimas ir vertinimas buvo sudedamoji
projekto dalis.

4. Dalyvaujantys pacientai ir (arba) pacienty
organizacijos atstovavo toms pacienty grupéms,
kurioms bus aktuallis projekto rezultatai.

Konstruktyvus bendradarbiavimas su
partneriais

5. Projekto partneriai suprato ir parémeé pacienty
dalyvavima projekte.

6. Pacientai ir (arba) pacienty organizacijos buvo
jtraukti j projekto vykdymo komandos sudétj ir
galéjo jtakoti priimamus sprendimus.

7. Pacientai ir (arba) pacienty organizacijos,
dalyvaujantys projekto vykdymo komandoje,
bendravo su eiliniais pacientais ir galéjo
perduoti jiems informacija bei gauti griztamaja
informacija.

8. Vyko tokios veiklos, kurios nebtty vykusios,
jei pacientai ir (arba) pacienty organizacijos
nebity dalyvavusios projekte.

Dalyvavimo rémimas:

9. Pacientai ir (arba) pacienty organizacijos
dalyvavo jvairiomis formomis ir bldais, buvo
mokomi ir konsultuojami jvairiais dalyvavimo
klausimais.

10.Buvo pakankamai iStekliy pacienty organizacijy,
kity pacienty atstovy ir pavieniy pacienty darbui
paremti. Projekto biudzete buvo numatytos léSos
pacienty islaidoms ir tinkamo bendravimo su
eiliniais pacientais sanaudoms padengti.

11.Dalyvavimas visuose projekto etapuose buvo
nuoseklus, t.y. tie patys pacientai ar pacienty
organizacijos prisidéjo prie projekto planavimo
ir ijgyvendinimo. Pacienty organizacijos padéjo
eiliniams pacientams ir uztikrino darby perdavima,
pasikeitus pacienty atstovams.

12.Pacientai, kurie noréjo dalyvauti tik pavienése
veiklose, buvo informuojami apie projekto eiga,
jo rezultatus ir jy poveikj projektui pasibaigus.

Pacienty dalyvavimo stebéjimas ir vertinimas

13.Siame projekte dalyvavusiy pacienty patirtis
buvo teigiama pacienty organizacijoms,
eiliniams pacientams ir kitiems projekto
partneriams.

14.Nuolatinis pacienty dalyvavimo stebéjimas leido
koreguoti veiklas projekto jgyvendinimo metu.
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Projekto rezultaty ir poveikio vertinimas

15.Projekto ataskaitoje nurodoma, kad be pacienty
dalyvavimo tokiy rezultaty nebity pavyke gauti.

16.Pacienty dalyvavimo Siame projekte patirtis
sustiprino pacienty organizacijy jgadzius ir
pagerino eiliniams pacientams teikiamy
paslaugy kokybe.

17.Projekto rezultatai turéjo teigiama poveikj
projekte dalyvavusiems ir nedalyvavusiems
pacientams.

2.6.5 PRASMINGO PACIENTY DALYVAVIMO
VERTINIMAS NAUDOJANT VALUE+ MODEL]

Value+ pateikia vertinimo matrica jvertinti prasminga
pacienty dalyvavima projektuose, jgyvendinamuose
pagal Value+ modelj. Si matrica skirta vidiniam
jsivertinimui, taciau projekto partneriai gali kviestis
ir iSorinius vertintojus, gerai iSmanancius apie
pacienty dalyvavima. Mes sitlome, kad pacienty
dalyvavimas projekto eigoje blity vertinamas kelis
kartus, kad baty galima padaryti reikiamus pakeitimus.
Vertinama turéty bati ne tik iS pacienty pozicijos,
bet visy projekto dalyviy pozitriu.

Mes suprantame, kad kai kuriuos projekto poveikio
rodiklius galima jvertinti tik projektui pasibaigus.

Siuos metu néra privalomo reikalavimo vertinti pacienty
dalyvavima Europos Komisijos finansuojamuose
projektuose. Mes tikimés, kad Europos Komisija,

o, galbat, ir kitos projektus finansuojancios
organizacijos, perims Value+ modelj ir jame

esancia vertinimo sistema. Finansuotojai gali kelti
papildomus reikalavimus, tokius kaip vertinimas
nurodytais intervalais ar iSorinis projekto vertinimas.

Jei finansuojancios organizacijos patvirtins Value+
vertinimo sistema ar kokj kita pacienty dalyvavimo
projektuose kokybés vertinimo biida, projekty
vadovus ir vertintojus reikés atitinkamai mokyti,
kad jie zinoty, ko i$ jy tikimasi.

Kai Europos Komisijos jvedé lyc¢iy aspekto integravimo
reikalavimus ES projektuose, projekty vadovai nebuvo
SvieCiami lycCiy lygybés klausimais. Europos Komisijos
finansuojamy projekty vadovai ir paraiskas teikiantys
asmenys nepakankamai suprato, ko is jy tikimasi.
Value+ tyrimas parodé, kad lyciy aspektas projektuose
néra pakankamai suprantamas, todél projekty
rezultatuose nepakankamai atskleidziama lyciy
aspekto integravimo nauda.

Panasus likimas gali istikti ir pacienty dalyvavima,
jei finansuotojai iSkelty tokj reikalavima, tinkamai
neinformave ir neapmoke projekty vykdytojy.



PRASMINGO PACIENTU DALYVAVIMO PROJEKTUOSE VALUE+ MODELIO VERTINIMO MATRICA

Vertinimo reikSmeés

Pasiektas reiskia, kad rodiklis visiSkai pasiektas.

Pasiektas iS dalies reiskia, kad buvo stengiamasi pasiekti rodiklj, bet visiSkai jo pasiekti nepavyko.

Nepasiektas reiskia, kad projektu nebuvo siekiama to rodiklio.

Atkreipkite démesj, kad pagal $j modelj pacienty dalyvavimas turi biiti numatytas projekto struktiiroje.

Rodiklis

Pasiektas

(2)

Pasiektas
iS dalies

(1)

Nepasiektas

(0)

priimant sprendimus

Pacienty ir (arba) pacienty atstovy dalyvavimas nuo projekto pradzios planuojant veiklas ir

Pacienty organizacijos apibrézé projekto tema arba labiausiai
ju pacientams ripimus temos aspektus.

Visi projekto dalyviai kartu nustaté, koks bus konkretus pacienty
inasas, kaip ir kur pacienty organizacijos ar eiliniai pacientai
galéty efektyviausiai dalyvauti.

Dalyvave pacientai ar pacienty organizacijos atstovavo toms
pacienty grupéms (lytis, etniSkumas, amzius ir kt.), kurioms
projekto rezultatai buvo aktualiausi.

Prasmingas pacienty dalyvavimas ir jo stebéjimas bei vertinimas
buvo numatyti projekto struktdroje.

Pacientai ar pacienty organizacijos dalyvavo rengiant pacientus
jtraukianciy projekto veikly planus ir jy biudzetus, atsizvelgiant
i konkrecius pacienty reikalavimus, pavyzdziui, informacijos
pateikimas skirtingomis kalbomis arba forma, asmuo, palydintis
j susitikimus.

Projekto plane buvo partneriy bendravimo strategija ir pacienty
dalyvavimo rémimo strategija

Didziausias balas: 12 IS viso:

kiekvieno jy vaidmenis

Pacienty, pacienty organizacijy ir kity partneriy bendradarbiavimas, gerai suprantant

Visi partneriai buvo pristatyti vieni kitiems ir supazindinti su
partneriy vaidmenimis ir patirtimi.

Visi buvo supazindinti su bendravimo badais, palengvinanciais
pacienty dalyvavima ir bendradarbiavima jgyvendinant projekta.

Buvo susitarta dél kiekvieno partnerio dalyvavimo priimant projekto
sprendimus, dél to, kas turéty biti pateikiama bendruose projekto
susitikimuose, kokios temos paliekamos nagrinéti mazesnéms
grupéms.

Formalios ir neformalios veiklos sudaré galimybes sukurti gerus
darbinius santykius.

Didziausias balas: 8 IS viso:
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Rodiklis Pasiektas | Pasiektas | Nepasiektas
iS dalies
) 1) (0)
Dalyvavima palengvinanti informacija, jskaitant aiskia informacija apie patj projekta

Buvo pakankamai istekliy eiliniy pacienty sukvietimui,
apmokymui, palaikymui ir jy islaidy padengimui, o taip pat
ir mokymui, kaip atlikti konkrecias projekto uzduotis.

Projekto plane buvo skirta pakankamai laiko ir iStekliy tinkamam
bendravimui su eiliniais pacientais.

Pacienty organizacijos konsultavo pavienius pacientus ir uztikrino
veiklos testinuma, vienam pacientui pasitraukus i$ projekto.

Eiliniai pacientai, pasibaigus jy dalyvavimui, buvo informuojami
apie projekto eiga ir apie rezultaty poveikj pasibaigus projektui.

Dalyvavusiy pacienty jnasas j projekta buvo deramai paminétas
pristatant projekto rezultatus.

Didziausias balas: 10 IS viso:

Pacienty dalyvavimo stebéjimas ir vertinimas partneriy poziliriu

Buvo tikrinama, kaip pacientai atstovavo toms pacienty grupéms
(amzius, lytis, negalia, etniSkumas, seksualiné orientacija ir kt.),
kurioms projekto rezultatai buvo aktualiausi. Jei nebuvo

jmanoma jtraukti konkrecios grupés, buvo nurodytos priezastys.

Pacienty dalyvavimas projekte buvo vertinamas visy partneriy,
o ne tik pacienty ar pacienty organizacijos poZzitriu.

Buvo galima nustatyti konkrety pacienty organizacijos ir eiliniy
pacienty jnasa.

Nuolatiné pacienty dalyvavimo stebésena leido koreguoti
projekto eiga.

Didziausias balas: 8 IS viso:

Projekto rezultaty ir poveikio vertinimas nustatant, kaip pacienty dalyvavimas

pagerino rezultatus

Vertinimas parodo, kokia forma projektui suteiké pacienty
dalyvavimas ir kaip leido pasiekti daugiau, nei bty pasiekta
nedalyvaujant pacientams.

Vertinime nurodytos priezastys, kodél pacienty organizacija ar
eiliniai pacientai nedalyvavo atliekant kurias nors uzduotis ar darbus.

Vertinime nurodytos priezastys, kodél dalyvavo paciento atstovas,
0 ne pats pacientas, ir kodél nebuvo jtraukti konkreciai grupei
atstovaujantys pacientai.

Vertinimas parodo dalyvavimo reikSme pacienty organizacijoms
ir kitiems partneriams.

Vertinimas atskleidé projekto rezultaty poveikj sveikatos politikai.

Didziausias balas: 10 IS viso:




Prasmingas pacienty dalyvavimas

Rodiklis Pasiektas | Pasiektas | Nepasiektas
iS dalies
2) (1) 0)

Planavimas ir sprendimy priémimas

Darbas bendradarbiaujant

Dalyvavimo palaikymas

Dalyvavimo vertinimas

Projekto vertinimas

Didziausias balas: 48 Jusy balas:
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Value+ Pacienty dalyvavimo projektuose lygiai

DALYVAVIMO BUDAS

VERTYBES IR NUOSTATOS

PRIVALUMAI

TRUKUMAI

KONSULTAVIMAS

Pacientai jtraukiami j tyrima
ar projekto etapa
konsultuojantis (pvz. dél
pasitlymo jvertinimo ar
pastaby, dél klausimyno
struktdiros ir formos).
Pacientai nejtraukiami j
projekto vykdyma.

Siekiama moksliniais
metodais patvirtinty

ir pagrjsty isvady.
Moksliniam tyrimui
asmeniné patirtis gali bati
nesvarbi ir dél to gali
pablogéti tyrimo kokybé.

Projekto komandai:
Greita;

Pigu;

PagrindZiami rezultatai.
Pacientams:

Kai kuriems patinka;
Padidina sveikatos ir tyrimy
svarbos suvokima.

Projekto komandai:
Pacientai nedalyvauja
projekto perzitroje.
Pacientai nepadeda skleisti
rezultaty kitiems pacientams.
Pacientams: Kai kurie
pacientai gali nusivilti, kad
nuo konsultacijos iki rezultaty
paskelbimo praeina labai
daug laiko. Daznai pavieniai
pacientai negauna
informacijos apie rezultatus
ir jy poveikj sveikatos
politikai.

DALYVAVIMAS

Projektas ar tyrimas vyksta
dalyvaujant pacientams,
kuriems skiriamas konkretus
vaidmuo projekte.

Pacienty organizacijos gali
bati projekto partnerés.
Galima dalyvauti visuose
projekto etapuose, jskaitant
projekto struktliros karima.

Pacienty jnasas svarbesnis,
nei paprasty ,tiriamuyjy“.
Pripazjstama pacienty ir jy
holistinés patirties svarba
tyrimui.

Akcentuojami ne tik
rezultatai, bet ir procesas.

Projekto komandai:
Pacienty patirtis gali suteikti
projekto struktliros rengimui
naudingos informacijos.
Tyréjai i$ pacienty gali gauti
skirtingos kokybiskos
informacijos.

Pagrindziami rezultatai.
Platesné rezultaty sklaida,
ypac pacientams. Papildomi
lobistiniai svertai politikai
pakeisti.

Geresni santykiai su
pacientais ir jy Seimomis.
Pacientams:

Teigiamas pozidris j ju
sprendziama sveikatos
problema.

pacientai atrodo daugiau
sugebantys.

Galimybé iSmokti naujy
jgadziy.

Galimybé idéjas paversti
veiksmais.

Pacientams suprantama
informacija apie projekto
rezultatus.

Projekto komandai:
Reikia rasti projektui ar
tyrimui aktualios patirties
turinciy pacienty.
Papildomos sanaudos ir
iSlaidos, reikés sumokéti
patirties turintiems
pacientams.

Dirbti su pacientais kaip
su lygiaverciais partneriais
sunkiau, nei teikti
profesionalias sveikatos
priezitros paslaugas.
Pacientams:
Dalyvavimas gali bati tik
simbolinis - ,varneliy
Zyméjimas*.

Tikro dalyvavimo
galimybés gali bati
ribotos.

PACIENTU KONTROLIUOJAMAS

Projekta aktyviai kontroliuoja,
valdo ir jam vadovauja
pacientai ir (arba) pacienty
organizacijos.

|sipareigojimas spresti
socialinés atskirties
problemas.

|sipareigojimas jgalinti
pacientus per jy dalyvavima
ir rezultatus.

Projekto rezultatai turi
skatinti veikti ir keisti.

Projekto komandai:

Tokie patys, kaip dalyvavimo
ir tyrimy projektuose.
Projekto ir (arba) tyrimo
struktliros pagrindimas.
Pacientams:

Tokie patys, kaip dalyvavimo
ir tyrimy projektuose.
Galimybé kontroliuoti projekta
(ir tyrima, jei taikoma).

Projekto komandai:
Sunkiau gauti finansavima
projektui, jei néra partnerio
i$ akademinio sektoriaus.
Pacientams: Sunkiau
pasiekti, kad akademiné
bendruomené priimty tyrimo
rezultatus.
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3.1 SKYRIAUS APZVALGA

Siame skyriuje aptarsime, kaip pacienty organizacija
gali pasiruosti dalyvavimui projekte, nagrinésime
valdymo ir vadybos bei techninius klausimus.
Value+ fokus grupiy dalyviai pabrézé bendravimo
svarba, tad Si tema taip pat bus aptarta. Pabaigoje
pakalbésime apie pacienty savanoriavima pacienty
organizacijose.

Pacienty organizacijy ir projekty, kuriuose jos nori
dalyvauti, bina jvairiy. Ne viskas, apie ka kalbésime
Siame skyriuje, bus vienodai svarbu visoms
organizacijoms. | mazas grupes susiblire pacientai
ir tarptautinés pacienty organizacijos $j priemoniy
paketa naudos skirtingai. Kai kuri pagrindiné
informacija ir principai gali bati naudingi naujy
savanoriy apmokymui. JUs turétuméte pasirinkti tas
temas ir priemones, kurios jums yra svarbiausios.

Gera praktika turi prasidéti namuose. Partneriai geriau
supras jasy konstruktyvius pasitlymus kaip gerinti
pacienty dalyvavima, jeigu parodysite, kaip tai
realiai veikia jisy organizacijoje.

3.2 KAS YRA PACIENTU ORGANIZACIJA?

Europos bendrijoje paprastai naudojamas Europos
vaisty agentdros (EMEA - European Medicines
Agency) suformuluota pacienty organizacijos
apibréztis:

.| pacientus orientuotos pelno nesiekiancios
organizacijos, kuriy valdymo organy dauguma

(kai pacientai patys negali atstovauti).
Jos gali biiti:

- skétinés organizacijos (pvz., atstovaujancios
europinéms konkreciy ligy organizacijoms ir (arba)
nacionalinéms skétinéms organizacijoms), arba

- europinés konkreciy ligy organizacijos (t.y.
atstovaujancios nacionalinéms organizacijoms
arba dmiomis ir (arba) létinémis ligomis
sergantiems pacientams)®.

Pacienty organizacijoms paprastai vadovauja jy nariy
iSrinkty savanoriy valdybos. Savo 3alyse jos gali bati
uzsiregistravusios kaip pelno nesiekiancios
organizacijos. Tokj juridinj statusa turinti organizacija
turi atitikti tam tikrus reikalavimus. Sie reikalavimai
jvairiose Salyse bina skirtingi. Organizacija turi
nurodyti savo misija (kartais vadinama misijos
deklaracija), turéti steigimo jstatus, aiskiai apibréziancius
organizacijos valdyma, o taip pat teikti vieSas veiklos
ataskaitas savo nariams ir visuomenei.

Mazos vietos pacienty grupés, kuriy struktdra yra
labai paprasta, gali tapti pacienty organizacijy
narémis ir jy remiamos gali dalyvauti nacionalinése
konsultacijose bei didesniuose projektuose. Kai kurias
mazas organizacijas remia kitos organizacijos,
pavyzdziui sveikatos apsaugos institucijos ar pelno
nesiekiancios organizacijos (NVO), kurios néra
pacienty organizacijos. Sios didesnés organizacijos
gali administruoti projektus ir tvarkyti finansine dalj,
kas mazai neformaliai grupei gali biti per sunku.

Pacienty grupés, kurios siekia gauti didesnj
finansavima ir pelnyti pasitikéjima europiniame
ar kitokiame lygmenyje, turi sukurti tokia
organizacijos struktdra, kuri jgalinty jas pacias
tvarkyti administravimo ir finansinius dalykus.
Tokia veikla paprastai vadinama valdymu.

3.3 VALDYMO METODAI

Sioje dalyje kalbésime apie organizacijos ir projekty
valdyma bei susitikimy organizavima. Pateiksime
pagrindine informacija Siais klausimais ir nuorodas
i kitus informacijos Saltinius.

3.3.1 PACIENTU ORGANIZACIJOS VALDYMAS

Zinoma, kad organizacijos gebéjimas igyventi sunkius
laikus ir testi savo veikla, t.y. organizacijos tvarumas,
priklauso nuo organizacijos valdymo - organizacijos
darba ir veikla palaikanciy sistemy ir strukttros. Pelno
nesiekianciose organizacijose svarbiausias démesys
tenka valdybos nariams ar patikétiniams. Jie atsako
uz gera vadovavima, planavima, biudzeto sudaryma,
darbuotojy samdyma ir administracijos vadovo, jei
toks yra, darbo kontrole. Jie taip pat turi uztikrinti,
kad organizacija laikytysi nacionaliniy jstatymuy,
reglamentuojanciy duomeny apsauga, sauga ir
sveikata bei darba.

Jungtinéje Karalystéje Nacionaliné savanoriy organizacijy
taryba yra parengusi Geros vadybos kodeksa savanoriy
ir bendruomeniy sektoriui. Jame pateikiamos gairés
bet kokio dydZio bendruomeniy ir savanoriy grupiy

valdyby nariams. Nacionalinés savanoriy organizacijy

tarybos internetiniame puslapyje www.ncvo-vol.org.uk/
yra ir daugiau jdomiy leidiniy ir informacijos.

Pasaulinio pelno nesiekianciy organizacijy valdymo
forumo internetiniame puslapyje
http://ngoboards.org/ yra internetinis forumas ir
leidiniy jvairiomis kalbomis, jskaitant Ryty Europos
kalbas, skyrelis. Forumo leidiniuose aprasomos
valdybos nariy ir administracijos vadovo pareigos,
atsiskaitomybé, nagrinéjami teisiniai ir etiniai
klausimai bei finansy valdymas.



2009 m. liepos 15 d. Anglijos, Austrijos, Estijos, Kipro,
Latvijos, Lenkijos, Lietuvos, Maltos, Portugalijos,
Rumunijos, Slovénijos, Siaurés Airijos, Skotijos,
Vengrijos ir Vokietijos nacionalinés skétinés NVO
organizacijos jsteigé Europos nacionaliniy asociacijy
tinkla (The European Network of National Associations
(ENNA). Sio tinklo nariai dalinasi geraja praktika ir
tariasi, kaip susvelninti ekonominio nuosmukio
poveikj savanoriy organizacijoms. ENNA sieks
uztikrinti, kad Europos Bendrijoje blty isgirstas
savanoriy organizacijy balsas. Siy gairiy rengimo
metu internetinis puslapis dar nebuvo sukurtas.

3.3.2 PROJEKTO VALDYMAS

Pacienty organizacijos valdyba atsako uz organizacijos
veiklos valdyma, jskaitant projektus. Valdybos nariai
turi uztikrinti, kad bty pakankamai pajégy (dirbanciy
zmoniy su reikiamais jgtdziais) ir iStekliy (pinigu,
jrangos, specialiy ziniy) vykdyti organizacijos veikla.
Jei organizacija yra pakankamai didelé, kad galéty
samdyti darbuotojus, dalj darby galima deleguoti
administracijos vadovui, kuris, savo ruoztu, deleguos
juos kitiems darbuotojams. Darbuotojy pareigos ir
atsakomybé aprasomos pareigybiy apraSymuose ir
darbo sutartyse.

Jei pacienty organizacija neturi nuolatiniy darbuotoju,
ji gali dalyvauti projektuose samdydama individualia
veikla besiverciancius asmenis, kuriuos organizacija
kontroliuos projekto metu. Finansus tvarko ir ataskaitas
finansuojancioms institucijoms teikia valdyba.

Jei projekta finansuoja Europos Komisija, projekto
vadovas paaiskina projekto koordinatoriui projekto
veikly ir finansiniy ataskaity teikimo reikalavimus
(zr. 4.10 dalj).

Projekto paraiSkose turi bati aprasytas projektas,
suskirstytas j darbo paketus, ir parodoma, kaip darbo
paketai bus sujungti projekto tikslams pasiekti.

Jei dalyvauja daugiau nei viena organizacija,

EK finansuojamy projekty paraiskoje turi bati
nurodyta, kaip bus paskirstytas darbas tarp
organizacijuy, ir kaip bus suderinti jy atlikti darbai.

Jei gaunamas finansavimas, vadovaujantis partneris
paskiria projekto koordinatoriy, kuris turi uztikrinti,
kad kiekviena kitam projekto etapui reikalinga darbo
dalis bus uzbaigta laiku, ir kad bus geras partneriy
bendravimas.

Projekto valdymui paprastai naudojamos keturios
priemonés: Ganto diagrama, kritinis kelias, rizikos
Zurnalas ir biudZzeto planas. Sios priemonés
paprastai rengiamos su Excel skaiciuokle:

Ganto diagramos naudojamos projekto veikloms
planuoti ir sekti. Jose parodoma uzduociy atlikimo
tvarka, ir visi projekto dalyviai gali matyti, kaip ju
atliekama uzduotis prisidés ar gaisins kity atliekama
darba. Laiko eiluté yra diagramos virsuje, o darbo
paketai - Sone. Nurodomos visy darbo pakety veikly
pradzios ir pabaigos datos. Excel pastaby langeliais
galima pabreézti labai svarbias darbo uzbaigimo
datas ir sarysj tarp veikly. Reikia matyti bendra
projekto trukme ir jos suskaidyma j trumpesnius
laikotarpius. Value+ projekte naudotos Ganto
diagramos pavyzdys pateikiamas 6.3 dalyje.

Kritiniai keliai parodo smulkesnes uzduotis, batinas
Ganto diagramoje nurodytoms veikloms jgyvendinti.
Pavyzdziui, Ganto diagramoje gali biti nurodytas
seminaras ar konsultacinis renginys. Kritiniame
kelyje bus parodyta, kokiy veiksmy reikia imtis,

kad renginys pavykty: uzsakyti konferencijy sale,
pakviesti dalyvius, parengti padalomaja medziaga.
Visos uzduotys yra labai svarbios; jy neatlikus
renginys neduos laukiamy rezultaty ir vilkins

arba sustabdys projekta. Value+ projekte naudoto
kritinio kelio pavyzdys pateikiamas 6.3 dalyje.

Rizikos Zurnalas naudojamas galimiems projekto
pavojams suraSyti. Pagal savo poveikj projektui
pavojus gali bati vidutinis, didelis arba mazas.
Zurnale taip pat nustatomi pavojaus sumazinimo
bhdai. Pavyzdziui, jei nutraukiamas finansavimas,
projekto nebegalima testi; toks pavojus yra didelis.
Pavojy galima sumazinti, zinant finansuojancios
institucijos reikalavimus ir uztikrinant, kad ty
reikalavimy bus laikomasi: laiku pateikiamos
ataskaitos, finansuojancios institucijos atstovai
pakviecCiami j tam tikrus projekto renginius ir pan.
| rizikos Zurnala taip pat reikia jtraukti ir teisinius
reikalavimus, tokius kaip etikos komisijos leidimai,
saugos ir sveikatos salygos.

Rizikos zurnalas - tai ankstyvo jspéjimo apie pavojy
sistema, parodanti, kada kazkas vyksta ne taip. Jj reikia
nuolat perzidréti, nes pavojaus lygis gali staiga
pasikeisti, pavyzdziui, jei konkrecia uzduotj
atliekantis darbuotojas suserga. Pirmiausia reika
valdyti didelj ir vidutinj pavojuy. Rizikos zZurnalo
pavyzdys pateikiamas 6.3 dalyje.

BiudZeto planas naudojamas projekte iSleidziamiems
pinigams planuoti ir parodo, kada bus gauta kita
imoka. Jis susijes su projektui skirtu laiku ir personalo
atlyginimu. Kiekviena ménesj projekte dirbtas laikas
skiriasi. LéSas reikia valdyti taip, kad jy uztekty
visoms veikloms iki projekto pabaigos. Dalj léSy
reikia atidéti nenumatytoms isSlaidoms.
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Sios priemonés yra efektyviausios, kai visi projekto
partneriai prisideda prie projekto veikly planavimo,
pavojy nustatymo ir pan. Minéti dokumentai turéty
bati darbiniai ir nuolat naudojami. Vedantysis

partneris turi juos perzitréti bent karta per ménes;j.

Projekto partneriy darbiniy santykiy klirimas
aprasomas 5 dalyje ,Darbas partnerystéje".

3.3.3 SUSIRINKIMY VALDYMAS

Partneriy bendravimas dazniausiai vyksta formaliy
susitikimy forma. Sie susitikimai planuojami i$
anksto ir turi aiSky tiksla, o susitikimo rezultatai
dokumentuojami. Nors Sis darbas néra sudétingas,
dauguma uz susitikimy organizavima atsakingy
Zmoniy néra specialiai to mokyti, o reikiamus
jgtdzius jgyja dirbdami.

Si dalis skirta formaliems susitikimams. Pagrindinius
Sios veiklos principus galima taikyti valdybos nariy
susirinkimams, personalo susirinkimames, atskiry
darbuotojy ar savanoriy veiklos priezitrai,
konferencijoms, mokymams, konsultaciniams
renginiams, telekonferencijoms ar konferenciniams
pokalbiams, vaizdo konferencijoms ir pan.

Value+ tyrime fokus grupiy dalyviai daug karty
nurodé, kad pacienty dalyvavimui komunikacija

yra labai svarbus dalykas. Kai kurie patyre pacienty
atstovai Value+ fokus grupése nurodeé, kad sunkiausia
yra dalyvauti susirinkimuose su mokslininkais ir
medikais. Kad susitikimai yra probleminé sritis,
rodo ir daugybé sékmingo pacienty jtraukimo j
susitikimus gairiy, kurias yra parengusios tiek
pacienty grupés, tiek sveikatos apsaugos institucijos.

Formaliy susirinkimy baziné struktdra yra panasi.
Daznai, bet ne visuomet, susirinkimo temos
suderinamos i$ anksto, parengiant susirinkimo
darbotvarke, o susirinkimo turinys ir rezultatai
dokumentuojami protokole. Susirinkimui vadovauja
ar jj veda pirmininkaujantis asmuo. Mazesniuose
susirinkimuose Sie formallis Zodziai nenaudojami,
taCiau aprasyti veiksmai ir vaidmenys lieka tokie patys.

Pirmininkas uztikrina, kad baty priimti sprendimai
ir iSspresti klausimai. Sis darbas apima svarstytiny
klausimy surinkima, informacijos iSsiuntima dalyviams
ir laiko paskirstyma kiekvienam klausimui nagrinéti.
Diskusijoms skirtas laikas priklauso nuo pirmininko
vadovavimo stiliaus; kai kurie pirmininkaujantys
asmenys nori, kad visi dalyviai turéty galimybe
suprasti ir aptarti susirinkimo klausimus; kiti mano,
kad dalyviai turéty pasiruosti susirinkimui ir baty
pasirenge greitai priimti sprendimus. Sprendimai
gali bati priimami balsy dauguma arba vienbalsiai;

jei reikia rasti bendra nuomone, visi dalyviai diskutuoja
tol, kol randamas visiems priimtinas sprendimas. Bendra
nuomone pasiekti uztrunka ilgiau, taciau dalyviai jaucia,
kad ju pozidris buvo iSgirstas ir apsvarstytas. Galiausiai,
pirmininkas turi uztikrinti, kad bty numatyti ir
veiksmai priimtiems sprendimams jgyvendinti.

Dauguma formaliy susirinkimy yra kokia nors forma
dokumentuojami. Susirinkimo pradzioje iSrenkamas
sekretoriaujantis asmuo. Protokole galima iSsamiai
aprasyti visa diskusija arba pateikti tik jos santrauka
ir nutarima arba basimus veiksmus. Kartais
dokumentuojamas tik nutarimas. Patartina protokole
nurodyti, kas sutiko imtis veiksmuy, ir kada tai bus
padaryta! Susirinkimo dalyviams turi bati suteikta
galimybé jsitikinti, kad susirinkimo santrauka,
pateikta susirinkimo pabaigoje ar iSsiysta jiems

po susirinkimo, yra teisinga.

Kartais susirinkimuose sprendziami tokie klausimai,
kurie sukelia teisinius veiksmus. Pavyzdziui, atrankos
komiteto sprendimas, kurj kandidata skirti j pareigas:
nepatenkintas kandidatas gali iSkelti byla dél
diskriminavimo, jei jo kandidatliros atmetimo
priezastys yra neaiskios. Byly nagrinéjimas reikalauja
i$ organizacijy laiko ir pinigy. Valdybos nariai gali
sumazinti Sia rizika, uztikrindami, kad visi susirinkimai,
lieCiantys jdarbinima, sutartis ir kitus teisinius dalykus,
blty iSsamiai dokumentuojami. Dokumenty byloje turi
biti darbuotojo ir kontroliuojancio vadovo susitikimai,
kuriy rezultatus abi Salys aptaria ir patvirtina parasais,
o taip pat rastu nurodo nuomoniy skirtumus.

Kai susirinkimuose toks didelis démesys skiriamas
teisiniams klausimams ir darby jvykdymui, daznai
pamirdtami zmogiskieji dalykai. Zmogiskieji dalykai
daZnai akcentuojami geros praktikos rekomendacijose
apie pacienty jtraukima j susirinkimus. Pavyzdziui,
spresdami prieinamumo klausimus, susirinkimy
organizatoriai turéty pasirtpinti, kad baty jvaziavimas
su veziméliais ar girdéjima gerinancios sistemos
(indukcinés kilpos ir pan.). Pacientai gali nurodyti
daugybe kity dalyky, jtakojanciy prieinamuma.

Tai gali biti jy ankstesné patirtis tame pastate,

jei susirinkimas organizuojamas ligoninéje,
transporto tvarkarasciai, asmeniniai ir darbo
reikalai, susirinkimo pertrauky poreikis, poreikis
gauti susirinkimo darbotvarke ir papildoma
informacija pakankamai anksti, kad galéty

su ja susipazinti.



Nepriklausomai nuo susirinkimo dydzio, dalyviai turi
jausti, kad jie gali kazkuo prisidéti, ir kad ju nuomoné
bus pagarbiai iSklausyta. Gyvuose susirinkimuose
Zmoneés gali pasikeisti nuomonémis ir patirtimi,
gauti paaiskinimus ir giliau panagrinéti juos
dominancius temos aspektus. Tokie susirinkimai
gali atverti naujas perspektyvas ir sustiprinti
motyvacija dirbti su kitais. Jei susirinkimo atmosfera
yra padrasinanti, daug naudos duoda ir neformalus
bendravimas pertrauky metu. Jei dalyviai nesijaucia
vertingi, ju dalyvavimas nepadés pasiekti
susirinkimo tikslo.

Prie$ susirinkima visi dalyviai turi bati informuoti apie
susirinkimo tiksla, pasirengima jam, kaip pateikti
klausimus jtraukimui j darbotvarke. Geras susirinkimo
primininkas turi uztikrinti, kad dalyviai bity pasveikinti
ir pristatyti, turéty galimybe prisidéti, o jy jnasas baty
pripazintas. Reziumuodamas diskusijas, pirmininkas
gali nurodyti atskiry asmeny indélj, kad Zzmonés
jaustysi jtraukti. Reguliariai susitinkancios grupés
kartais rengia specialias supazindinimo sesijas,
kuriose naujiems dalyviams viskas iSsamiai
paaiskinama, arba turi biciuliy sistema, kuomet
paskirtas atsakingas narys priima nauja asmenj

ir supazindina jj su organizacija ar projektu.

Pacienty organizacijos gali padéti pacienty atstovams

dalyvauti ne organizacijos rengiamuose susirinkimuose.

Jie gali patarti ty susirinkimy organizatoriams apie
specialiuosius pacienty poreikius ir supazindinti su
aktualiomis pacienty jtraukimo rekomendacijomis.
Jie taip pat gali suteikti svarbios informacijos patiems
pacienty atstovams, padéti iSnagrinéti susirinkimo
darbotvarke ir suteikti galimybe pasitarti su kitais
pacientais per naujienlaikrascius ar internetinj puslapj.
Jos taip pat gali priimti susirinkime dalyvavusius
pacientus ar jy atstovus, leisti pasidalinti jsptdziais
ar iSsakyti savo nuoskaudas!

3.4 KOMUNIKACIJA

3.4.1 |ZANGA

Siame skyriuje nagrinéjami pagrindiniai komunikacijos
principai ir pateikiama patarimy, kaip naudotis
informacijos ir komunikacijos technologijoms (IKT).

Value+ komandos tyrimai aiskiai parode, kad
bendravimas yra vienas iS svarbiausiy pacienty
dalyvavimo veiksniy. Pacientai nurodé, kad jiems
reikalinga informacija apie projektus jiems suprantama
kalba. Jie nori bati informuojami apie jy dalyvavimo
rezultatus, ko buvo pasiekta tais projektais, kuriuose
jie dalyvavo. Jie pabrézé asmeniniy kontakty svarba
pacienty jtraukimui, o taip pat bitinybe turéti asmeninj
rySj su projekte dirbanciu asmeniu, j kurj jie galéty
kreiptis su savo klausimais ir isSkilusiomis problemomis.
Ne visada lengva rasti iStekliy vertimui i$ vienos
Europos kalbos j kita. Value+ projekto komanda
gavo prasymy rekomenduoti Europos Komisijai,

kad baty skiriama daugiau lésy europiniy sveikatos
apsaugos projekty vertimui.

Pacienty organizacijos perteikia medicinine informacija
pacientams suprantama kalba. Jos teikia rekomendacijas
gydytojams, kaip kalbéti su pacientais apie konkrecius
susirgimus, kartais pabrézia tokius kasdienius dalykus,
kuriy gydytojai nepastebi. Europiniame lygmenyje
jos isvercia informacija is kity kalby, kad ji blty
prieinama pacientams. Pacienty organizacijos taip
pat renka informacija i$ pacienty, kad galéty aiskiai
perteikti pacienty nuomones ir poreikius sveikatos
apsaugos politikos formuotojams, o taip pat galéty
pritaikyti savo paslaugas pagal pacienty poreikius.

Visas Sis darbas - tai bendravimas tarp atskiry kultdry:
eiliniy pacienty, mediky ir tyréjy, politikos formuotojy.
Value+ tyrimas atskleidé, kad net patyrusioms
pacienty organizacijoms kartais sunku jveikti Siy
kultry skirtumus. Daznai tai biina pati didziausia
klititis pacienty dalyvavimui.

Siame skyriuje mes apzvelgsime komunikacijos ir
informacijos pateikimo principus ir pristatysime
keleta bendravima palengvinanciy technologijuy.
Kulttiry skirtumy klausimai bus nagrinéjami 5
skyriuje ,Darbas partnerystéje”.
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3.4.2 PAGRINDINIAI PRINCIPAI

Komunikacijai reikia bent dviejy Zmoniy: vieno,
siunciancio signala, ir kito, priimancio ir suprantancio
ta signala. Tuomet antrasis Zmogus, suprates
priimta signala, gali j jj atsakyti arba imtis kokiy
nors veiksmy.

Jei signalas nepasiekia kito Zmogaus, gal bat dél
to, kad gavéjas negirdi arba jo pasto darbuotojai
streikuoja, komunikacija nejvyksta. Jei antrasis
Zmogus gauna signala, bet jo nesupranta,
komunikacija bus nesékminga.

Rengiant signala, reikia apsvarstyti daugelj
komunikacijos lygiy. Jei pasirenkamas signalo
gavéjui netinkamas komunikacijos lygis, jis gerai
nesupras siunciamo signalo. Cia pateikiame keleta
komunikacijos lygio pavyzdziy:

- Kalba, zenklai, simboliai. Europoje yra daugybé
kalby ir sistemy, kurias Zmonés naudoja labai
skirtingai, daznai tam paciam zodziui ar
simboliui priskirdami skirtingas reikSmes.

+ Informacijos turinys. PraneSima gaunantis
asmuo turi gerai zinoti pranesimo tema.

+  Emociniai ir kultdriniai aspektai. PraneSimas
perteikia jj siunc¢iancio Zmogaus pozitrj tiek
j praneSimo tema, tiek j praneSimo gavéja.
Siuos pranesimus labai lengva neteisingai
interpretuoti, ypac kai pranesimo siuntéjas
ir gavéjas turi kitokia patirtj ar priklauso
skirtingoms kultliroms, arba néra asmeniskai
pazjstami pranesSimo siuntimo metu, pvz.
siunciant laiska.

Visa tai, gavéjui dar net negavus pranesimo, nulemia
jo atsakyma!

Sékminga komunikacija gali uztikrinti Sie
pagrindiniai zingsniai:

« Sukurkite gera tarpusavio rysj, t.y. teigiama
nuostata, rodancia geranoriSskuma.

+ Kuo daugiau suzinokite apie Zmogy ar Zmones,
su kuriais bendraujate, ir jy kultdiras.
Nesivadovaukite iSankstinémis nuostatomis,
pasitikrinkite savo mintis.

- Remdamiesi Siomis zZiniomis pasirinkite kalba,
zenklus ir simbolius, kuriuos gavéjas, jlsy
manymuy, supras.

« Tinkamai iSdéstykite savo informacija, susiedami
ja su tuo, ka gavéjai jau zino; naudokite jiems
artimus pavyzdzius.

o Patikrinkite, ar jisy pranesimas mandagus ir
kultGriSkai priimtinas jo gavéjui.

Nusiyskite pranesima ir patikrinkite, kaip gavéjas
ji suprato.

llgalaikéje komunikacijoje iSsiaiskinkite, ko vieni
is kity tikisi.

Pokalbiuose telefonu ar gyvuose susitikimuose
teigiamo rysio jtvirtinimui labai svarbi yra kiino
kalba ir balso tonas. Sie dalykai taip pat padeda
iSsiaiskinti, ar pranesimai buvo gerai suprasti.
Gyvame susitikime galima is$ karto iSsiaiskinti ir
iStaisyti visus nesusipratimus. Jei véliau nebus
tiesioginio rysio, tolimesnis bendravimas remsis
Siame gyvame susitikime sukurtu geranoriSkumu
ir jgyta pazintimi.

Belgijos psichikos ligoniai ir darbuotojai

nupiesé komiksa vaikams, kuriuo
siekiama mazinti stigma

Kai vyksta netiesioginis bendravimas, pranesima
siunciantis asmuo suzinos, ar komunikacija buvo
sékminga tik tuomet, kai gaus patvirtinima is
pranesSimo gavéjo. Blitina pasiysti atsakyma, netgi
jei jis yra ne toks, kokio tikisi pranesimo siuntéjas.



Jusy Organizacija ir Prasmingas
Pacienty Dalyvavimas

Pacienty organizacijos daznai dalyvauja dviejy tipy
interesy gynimo veikloje: kolektyvinio interesy
gynimo, kai dirbama su pacienty grupémis sveikatos
politikos ir priezidros paslaugy klausimais, ir asmeniniy
interesy gynimo, kai dirbama su atskirais pacientais
ju gydymo ir rlipybos klausimais. Interesy gynimas
kartais apibréziamas kaip ,uztikrinimas, kad baty
iSgirsta pacienty nuomoné“. IS tiesy, interesy gynimas
- tai toks procesas, kuriame interesy gynéjai padeda
pacientams, su kuriais jie dirba, suzinoti reakcija j ju
iSsakyta nuomone, kad prasidéty dialogas.

Jei komunikacija vyksta tarp trijy asmeny ar trijy
grupiy, batina sukurti teigiama pagrinda bendravimui.
Jei dalyviai atsiduria ,dramatiSkame trikampyje*,
problemy sprendimas gerokai sulétéja. (Zr.:
Karpmano trikampis).

3.4.3 JUSYU INFORMACIJOS PATEIKIMAS

Kodél jis pateikiate Sig informacija? Kam jas ja
pateikiate ir ka norétuméte, kad informacijos gavéjai
padaryty?

Sie klausimai yra ne maziau svarbiis uz pacia
informacija, ir jie padés jums apsispresti dél
geriausio pranesimo bido. Gal jis turétuméte
parengti lankstinuka ar naujieny biuletenj, sukurti
garso ar vaizdo jrasa, pateikti informacija savo
internetiniame puslapyje arba iSsiysti pastu,
paskaityti paskaita ar iSkabinti plakatus? Visi Sie
bidai gali bati veiksmingi, pritaikius juos tiems
zmonéms, kuriuos jas norite pasiekti.

Kodél? Atsakymas gali bati platus tikslas, pavyzdziui,
didinti suvokima apie konkrety susirgima. Pageidaujami
rezultatai gali bati Zmoniy padrasinimas atpazinti
galimus simptomus ir kreiptis pagalbos, mazinti
stigmos apraiskas, rinkti [éSas ar paprasciausiai -
kviesti Zmones kreiptis j jisy pacienty organizacija.

Kas? Sis klausimas leidZia nustatyti, kas yra jlsy
praneSimy gavéjai. Kartais tos pacios formos
pranesimai gali bati siunciami jvairioms grupés,

o kartais pranesimo turinj ir forma reikia priderinti
prie konkrecios grupés.

Kokia jasy pranesimo kalba blity suprantamiausia
tikslinei grupei? Ar Zmonés noréty skaityti lankstinuka
ar iSsamia ataskaita? Ar Sriftas turi bati stambus,

gal reikia daugiau paveiksléliy nei teksto? Ar jie jau
pakankamai zino apie pristatoma tema, o gal reikia
iSsamesnés informacijos? Ar jie naudojasi kompiuteriais?
Kur jie ar jy Seimos nariai pastebés plakata?

Patarimas mokytojui:

»,Pasakykite jiems tai, ka ketinate pasakyti.

Pasakykite tai.
Po to pasakykite, ka jiems pasakéte“

Kai istekliai yra riboti, reikia gerai apsispresti, kaip juos
racionaliai panaudoti, kad pasiektuméte tiksline
auditorija. Pavyzdziui, kai kurios pacienty organizacijos
gali skirti pirmenybe blogai matantiems pacientams,
kitos gali bandyti pasiekti tuos Zmonés, kurie nekalba
valstybine kalba. Pasiekti tuos pacientus, kurie
nesinaudoja internetu ir elektroniniu pastu, gali
uztrukti ilgiau ir kainuoti brangiau.

Veiksminga komunikacija Kad jisy pranesimas bty
veiksmingas, jis turi pritraukti démes;j ir iSsiskirti i$
kity Zmoniy siunc¢iamy pranesimy. JUsy pranesimas
turi kuo nors iSsiskirti. Pavyzdziui, skelbimy lentoje
su spausdintais pranesimais iSsiskirs ranka rasytas
pranesSimas. Démesj patraukia jdomus meno darbas.
Visuose pranesSimuose turi aiSkiai matytis organizacijos
pavadinimas, kontaktai ir internetinio puslapio adresas.

Norédama issiaiskinti, kur Airijos moterys randa
informacija apie sveikatos apsauga, Cancom projekto

Platiems tikslams reikia tokios komunikacijos
strategijos, kuri leisty siysti skirtingus pranesSimus
skirtingais tikslais. Vienas pranesimas gali paskatinti
visuomene pastebéti ir aptarti kokius nors dalykus,
bet labiau apciuopiamiems rezultatams reikia laiko.

dalyviai apklausé moteris namuose, darbe ir prekybos
centruose. Dabar specialus sveikatos apsaugos
informacinis autobusas vazinéja po kaimus.

Mokymuisi reikia jvairiy mokymosi galimybiy

(zr.: Kolbo mokymosi ciklas), bet pirmiausia Zmonés
turi suvokti, kad jie kazko nezino, o taip pat turi
noréti tai suzinoti. Darbuotojai ir savanoriai turi
zinoti, kad komunikacijai reikia laiko ir iStekliy,

o su iSsiystais praneSimais reikia dirbti toliau.
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Jusy komunikacija turi kelti pasitikéjima. Pasitikéjimas
atsiranda is jlsy santykiy su zmogumi, kuriam siunciate
pranesima arba i$ jlsy organizacijos jvaizdzio. Svarbu,
kad visi organizacijai dirbantys asmenys suvokty,
jog ju kasdienis bendravimas su pacientais, gydytojais
ir visuomene lemia jy pozidrj j organizacija. Jeigu
jus norite pasiekti mazumy bendruomenes arba
uzribyje atsidlirusius Zmones, pasitikéjima jgysite
tik uzZmezge asmeninj kontakta. Suzinokite apie ty
bendruomeniy grupes ir jy lyderius, pasitarkite su
kitomis organizacijomis, jau uzmezgusiomis rysj

su ta bendruomene.

Jusy komunikacija turi bati konstruktyvi, kad
pranesSimus bty lengva rasti ir baty jy loginé
seka. Sudétinga informacija reikia suskirstyti
paprastesnius elementus ir pateikti sudétingy
terminy ir santrumpy paaisSkinimus. Akcentuokite
svarbiausia informacija naudodami zenklinta
sarasa, stambuy Srifta arba balsa, atkreipdami
klausytojo démesj j svarbiausia pranesima.
Rasytinéje informacijoje turi bati nurodyta,

kur galima rasti daugiau informacijos ta tema.
Jei informacija pristatote susitikime, galite i$
karto atsakyti j klausimus. Taip pat pravartu
pateikti pranesimo tezes, kurias Zmonés galéty
véliau dar karta perzitréti. Pacienty organizacijoms,
norinc¢ioms perduoti informacija atskiriems
pacientams, baty naudinga taikyti Egano
Kvalifikuoto padéjéjo modelj.

ISlaikykite susidoméjima, jtraukdami pranesima
paaiskinanciy ir iliustruojanciy asmeniniy
pasakojimy, pavyzdziy, nuotrauky ir paveiksléliy.
Informaciniai biuleteniai pacientams gali bati jvairiai
iliustruoti. Jei informacija pateikiate susitikime,
keiskite balso tona, darykite pauzes ir zitirékite j
klausytojus. Perskaitykite savo pranesima kolegoms
ir duokite jiems patikrinti parasyta informacija.
ISklause jy pastabas, galésite patobulinti savo
pranesima.

Nepriklausoma jmoné Plain English Campaign
parengé rekomendacijas ,Kaip parasyti medicinine
informacija paprasta angly kalba“. Jas rasite adresu

www.plainenglish.co.uk/medicalguide.pdf

Tarpdalykinés psichikos sveikatos pazangos
centro rekomendacijas apie pristatymy
ruosSima aptarsime 6.4 dalyje.

Apie kampanijas pries stigma skaitykite
3.5.2 dalyje.

3.4.4 TECHNOLOGIJU NAUDOJIMAS

Informacijos ir komunikacijos technologijos (IKT) is
pagrindy pakeité senuosius informacijos perdavimo
bldus. Pacienty organizacijos nebesiuncia laisky,

o keiciasi informacija ir dokumentais elektroniniu
pastu bei talpindamos ja savo internetiniuose
puslapiuose. Tai ypac svarbu tarptautinei
komunikacijai.

Siandien pacientai bendrauja ir kuria pacienty grupes
internetu. Pacienty organizacijos gali siysti informacija
savo nariams trumposiomis zinutémis. Elektroninio
pasto kampanijos naudojamos sveikatos problemuy
zinomumui didinti. Jei sukuriate kazka jdomaus ir
pasiunciate elektroniniu pastu, jisy zinute susidoméje
zmonés gali ja persiysti savo draugams.

Sveikatos priezitros paslaugy tiekéjai taip pat vis
daugiau naudojasi IKT. Pacienty sveikatos istorijos
daznai saugomos elektronine forma, o ne popieriuje.
Jau yra pasitlymy, kad elektroniné sveikatos istorija
blty prieinama bet kurioje jstaigoje, j kurig pacientas
kreipiasi dél gydymo. Gydyme taip pat naudojama
daug interaktyviy technologijuy. Vienas pavyzdys -
insulto reabilitacijos technologija, iSbandyta Europos
Komisijos remiamame Alladin projekte. Kitas pavyzdys
- Comoestas projekte kuriamas IKT prietaisas létinio
galvos skausmo kamuojamiems pacientams.

Sis prietaisas padés kontroliuoti vaisty perdozavima.
Europos Komisija remia technologijy kiirima tiek
gydymui, tiek sveikatos priezitiros paslaugoms.

Deja, IKT néra visai paprastas sprendimas.
Programiné jranga ar programos tinka ne visoms
operacinéms sistemos, o senuose kompiuteriuose
veikia labai létai. Jei jus turite naujausia technine ir
programine jranga, senesnius kompiuterius naudojantys
Zmoneés negalés atsidaryti jlsy atsiysty faily.

Kadangi tai labai plati tema, ¢ia galime pateikti
tik keleta patarimy, o ne iSsamia informacija.
Organizacijoje baty gerai tureéti kvalifikuota
specialista, kuris padéty iSspresti iskilusias
problemas. Jei tokio neturite, iSeitis - pasikviesti
viska iSmanantj paauglj.

Cia pateikiame bendraja informacija apie IKT

ir msy patarimus. Mes nerekomenduojame
konkrecios jrangos, paslaugy ar programy, tik
atkreipiame jasy démesj j kai kurias galimybes.



Kad galétuméte naudotis internetu ir elektroniniu
pastu, reikia laidinio ar belaidzio interneto rysio.
Nuo to rySio priklauso greitis, kuriuo signalai
pasiekia jlisy kompiuterj. Dél léto rySio, ypac
kaimo vietovése, Zzmonés negali atverti kai kuriy
internetiniy puslapiy. EK siekia, kad iki 2010
mety pabaigos visose Europos vietovése bty
greitas placiajuostis rysSys; deja, mazai tikétina,
kad pavyks tai pasiekti per numatyta laika.

Patariame jums susikurti paprasta internetine
svetaine. Animacija ir vaizdo siuzetai létina
puslapio paleidima, o kai kuriems jlisy svetainés
lankytojams jie gali nepatikti. Jei siunciate
didelius failus su nuotraukomis ar pristatymy
skaidrémis, suspauskite faila. Faily suspaudimo
programine jranga reikia pirkti, taciau iSskleidimo
programas galima parsisiysti nemokamai.

Yra rekomendacijy, kaip internetu naudotis
Zmonéms su negalia; zr.:

www.w3.org/WAIl/intro/people-use-web

Kai kuriuose projektuos informacija kei¢iamasi
elektroniniu badu naudojant bendrasias darbo
sritis. Ju dokumentai laikomi internetiniame
puslapyje, kurj pasileisti gali tik slaptazodj
turintys asmenys.

Skype yra nemokama programa, kuria galima
parsisiysti internetu. Su Sia programa galima
skambinti | kita kompiuterj ir kalbéti, naudojant
ausines ir vaizdo kamera, rengti vaizdo
konferencijas, taip pat skambinti j paprastus
telefonus internetinio rysio kaina. Kita panasi
programa yra VYKE. Kai skambinama is
kompiuterio j kompiuterj, abi pusés turi turéti
mikrofonus, o taip pat ir internetine kamera,

jei norima vaizdo skambuciy.

Kai kurios bendrovés sitilo pigius telefono
skambucius Europoje; skambintojas pirmiausiai
surenka telefono kompanijos numerj, o po to
reikiama uzsienio Salies numerj. Tokie skambuciai
yra pigesni uz tiesioginius skambucius, taciau
reikia mokéti sujungimo mokestj, tad skambinimas
néra toks pigus, kaip atrodo. |vairius pasitlymus
galima rasti internete.

Dauguma biuro darbe naudojamy programuy,
tokios kaip Word ar Excel, turi pakeitimy sekimo
ir komentary raSymo galimybes. Tai labai
naudinga, jei norite, kad kiti Zmonés parasyty
savo pastabas jiems pasiystame dokumente.

Microsoft PowerPoint yra labiausiai paplitusi
pristatymy programa. Ji itin patogi tuo, kad
pristatyma galima nusiysti iS anksto ar atsinesti
ji i susitikima jraSyta j USB atmintine. | PowerPoint
skaidres galima jkelti nuotraukas ir nesudétingas
diagramas. Jei naudojate vaizdo siuzeta,

pasitikrinkite, ar susirinkime naudojama jranga
leis girdeéti garsa kartu su rodomu vaizdu.

Auditorija lengviau perskaitys Zenklintus sarasus
nei ilga teksta. Geriausias spalvinis sprendimas
silpnaregiams - baltas tekstas mélyname fone.

Jei reikia renginio nuotrauky ar trumpuy interviu
su vaizdu, labai pravers skaitmeninis fotoaparatas.
Batinai paklauskite, ar Zmonés sutinka bati
fotografuojami, ar galima jy nuotraukas rodyti
viesai. Daugelis pacienty turi stigma, tada bty
nepriimtina naudoti jy nuotraukas be sutikimo.

Kai kurios pacienty organizacijos ir pacienty
pagalbos tarnybos leidZia eiliniams pacientams
naudotis savo kompiuteriais ir padeda rasti
informacija internete. Vis délto, reikia nepamirsti,
kad kai kuriems eiliniams pacientams labiau
priimtina naudotis pastu kalbéti telefonu.

Slovénijos Pagalbos depresija sergantiems
zmonéms draugija sukiré pirmajj internetinj
puslapj, kuriame teikiama pagalba depresija
sergantiems Zzmonéms slovény kalba
www.nebojse.si. Draugija sukiré sj puslapj
turédama labai mazai Iésy ir be profesionaly
pagalbos. Draugijoje dirba tik savanoriai.

3.5 PACIENTUYU SAVANORIU VADYBA

Sioje dalyje kalbésime apie pacientus, kurie dalyvauja
projektuose todél, kad turi Ziniy ir patirties. Juos galima
jtraukti per gydymo jstaigy grupes ar pacienty
organizacijas, o galbit per kita projekto partnerj,
kuris néra pacienty organizacija, bet sprendzia
pacienty problemas. Tokiy pacienty dalyvavimas
gali bati formalus, suplanuotas nuo pat projekto
pradzios, arba neformalus ir iSsivystes projekto eigoje.

Europos sajungoje yra keli rekomendaciniai dokumentai
apie tokj pacienty dalyvavima. Tokiose situacijose,
kur pacientai yra daugiau kolegos nei tiriamieji,
netiks klinikiniy tyrimy ir etikos kodeksai, kuriais
turi vadovautis sveikatos priezitiros specialistai,
jtraukdami pacientus kaip tiriamuosius, kai bandomas
naujas vaistas ar gydymo bidas.
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Siame skyriuje pateikiamos rekomendacijos,

kaip pakviesti pacientus dalyvauti projekte ir jiems
vadovauti. Cia svarstoma, kodél pacientai dalyvauja,
kas trukdo, kas jiems padeda dalyvauti.

Dalyvaujantys pacientai ir jy atstovai gali bati:

Neapmokami savanoriai;

Dalyviai, gaunantys uzmokestj uz tam tikras
uzduotis;

Apmokami projekto dalyviai.

Kai pacientai ar pacienty atstovai jdarbinami projekte,
juos saugo darbo jstatymas. Jie pasiraso darbo sutartj,
kurioje nurodoma jy ir darbdavio atsakomybé. Jie gali
turéti vadova ir nuolat bendrauti su projekto komandos
kolegomis. Jei kyla problemuy, jiems suteikiama pagalba.

Savanoriskai dirbanciy ar nedidelj atlygj uz konkrecias
uzduotis, pavyzdziui, atvykima j susirinkima,
gaunancdiy pacienty ir jy atstovy veiklos darbo
jstatymai nereglamentuoja, ir jie negauna pagalbos
pagal Siuos jstatymus. Jy teisés ir pareigos néra
tokios aiSkios. Nors jie yra labai motyvuoti atlikti
savo uzduotis, jy sveikatos buklés uztikrinimas arba
ju pareigos prizitréti kita asmenj ar jy nuolatinis
apmokamas darbas yra svarbiau uz dalyvavima.

Kai kuriems i$ jy tenka jveikti nemazai sunkumy,
kad galéty dalyvauti projekte. Kadangi jie deda labai
daug pastanguy, kad galéty dalyvauti, jie nori zinoti,
kad juy skirtas laikas buvo tinkamai panaudotas.

Batina uztikrinti, kad pacienty dalyvavimas visiems
bity teigiama patirtis. Pacientus jtraukiantys projektai,
pacienty organizacijos ir kitos organizacijos turi
sukurti pacienty dalyvavima palaikancia struktira.
Ta struktlira turi padéti pacientams suderinti
dalyvavima su savo gyvenimu. Placiau apie tai bus
kalbama 3.5.4 dalyje.

3.5.1 KODEL PACIENTAI NORI DALYVAUTI?

Norint pritraukti savanoriy ir iSlaikyti juos organizacijoje,
reikia suprasti, kodél Zmonés nori savanoriauti.

Savanoriska darba skatinanciy veiksniy yra daug,
c¢ia iSvardinta tik keletas:

Noras padéti bendruomenei ir siekti pokyciuy;
Prasmingas uzsiémimas;
Galimybé susipazinti su Zzmonémis;
Bandymas keisti veikla ar iSsiugdyti blsimam
darbui reikalingus jgtdzius;
Atsidavimas kokiam nors dalykui dél asmeniniy
ar Seimyniniy priezasciy;
Kadangi laikas, kurj jie gali skirti, yra ribotas,
juos labiausiai motyvuoja jy darbo rezultatas ir
tai, kaip jis yra vertinamas.
Visa tai tinka ir pacientams ar pacienty atstovams,
taciau yra vien tik pacientus motyvuojanciy veiksniy:

Remti kdrima ir jy prieinamuma naujy gydymo
blduy, kurie gali turéti tiesiogine jtaka paciento
gyvenimui;

Susitikti su kitais panasia liga serganciais
asmenimis, palyginti patirtis ir pasimokyti i$ ju;
IS savo sunkumy sukurti kazka gero; tai gali
teigiamai psichologiskai veikti jy savijauta.

Pagarba savanoriams galima sieti su amatininko
mokinio ar stazuotojo tradicija. Darbo be uzmokescio
prestiza kelia galimybé iSmokti naujy jgtdziy is
pripazinto eksperto. Deja, kai kuriose bendruomenése
nemokamas darbas siejamas su iSnaudojimu.
Tokiose bendruomenése bus sunku rasti savanoriy,
nebent jy darba bty galima susieti su pagarba ir
prestiza pelniusiomis veiklomis.

Kai kuriose Salyse yra darbo su savanoriais
rekomendacijos, kurios taip pat tikty savanoriskai
projekte dalyvaujantiems pacientams. Pavyzdziui,
Anglijos savanoriy svetainéje www.volunteering.org.uk/
yra gerosios praktikos bankas, o Airijos savanoriy
svetainéje www.volunteeringireland.com/ yra
Veiksmingos savanorystés statutas.

Europos savanoriy centro (CEV) puslapyje
www.cev.be yra nariy jvairiose Salyse sarasas.



Jusy Organizacija ir Prasmingas
Pacienty Dalyvavimas

3.5.2 KAMPANIJOS PRIES STIGMA

Stigma - tai géda ir pazeminimas, priskiriamas
visuomenéje nepriimtiniems dalykams. Tai sukuria
diskriminacija. Dél to, kad visuomené nepazjsta kai
kuriy ligy arba turi iSankstine nuostata, gali versti ta
liga sergancius asmenis vengti jy fizinei sveikatai
naudingos ir gyvenimo kokybe gerinancios veiklos,
nes jie bijo stigmos. Stigmatizacija sutinkama ir
darbo rinkoje; ji apsunkina galimybe gauti ar islaikyti
darba. Prietarai neigiamai veikia psichologine blisena.
Diskriminuojami Zmonés nesijaucia lygiaverciais
bendruomenés nariais.

Lietuvos iSsétinés sklerozés sajunga
kasmet rengia anciy varzybas. Jos didina

visuomenés informuotuma apie Sia liga ir
padeda pritraukti lésSy.

Dalyvaujanciam pacientui tai reiksty, kad reikia
viesai kalbéti apie savo liga, kuri, nedalyvaujant
projekte, nebity visiems tokia akivaizdi. Taigi, jiems
teks gyventi su stigma, kurios kitu atvejy jie blty
iSvenge. Akivaizdu, kad stigma yra didelé kliatis,
trukdanti prikalbinti pacientus dalyvauti.

Apie stigma kalbéta per kelis Value+ projekto
renginius. Vienoje Value+ fokus grupéje keturi is
desimties dalyviy nurodé, kad jie dél savo susirgimo
yra atstumiami. Jie taip pat iSreiké susiriipinima

deél didéjancios rakaliy, nutukusiy Zmoniy, save
zalojanciy narkomany ir alkoholiky stigmatizacijos
sveikatos apsaugos sistemoje. IS tiesy, visos grupés
asmeny, j kuriuos ziGirima su iSankstine nuostata,
neissiaiskinus jy elgesio priezasties, yra atstumiami
ir diskriminuojami. Sj skyriy apie kampanijas prie$
stigma mes jtraukéme atsizvelgdami j minétos fokus
grupés pasitlyma.

LISS (Lietuvos iSsétinés sklerozés sajungos)
projektas ,ISStkis iSsétinei sklerozei ir Europos
psichikos sveikatos organizacijos Mental Health
Europe projektas ,Kovos su socialine atskirtimi
geroji praktika“ buvo tiesiogiai nukreipti j stigmos
ir diskriminacijos mazinima. Jy kovos su stigma
strategijos yra nukreiptos j visuomenés Svietima,
siekiant sumazinti prietarus gimdantj nezinojima,
konkreciy grupiy Svietima, pacienty informavima
apie jy teises bei darba su darbdaviais.

Informavimo kampanijos, supazindinancios placiaja
visuomene su konkreciu susirgimu, yra labai svarbios.
VieSose vietose platinama aiski ir paprasta informacija,
pateikiama lankstinukuose ir plakatuose, kurie dalinami
ne tik sveikatos jstaigose, bet ir vieSose vietose.
Siuose lankstinukuose nurodoma pacienty
organizacija ir jos internetiné svetainé, kur galima
rasti daugiau informacijos. Gerosios praktikos pavyzdys
- garsiy zmoniy, serganciy ta liga, jtraukimas j
pacienty organizacija, kvieciant juos dalyvauti
svarbiuose renginiuose, sakyti kalbas ar nusifilmuoti
informaciniuose filmuose. Jie padéty kovoti su
stereotipais, 0 pacientams bity geras sektinas
pavyzdys. Asmeninés istorijos taip pat pritraukia
démesj savo tikroviSkumu.

Belgijos psichikos ligoniai pardavinéja naminj

maista Gento dziazo festivalyje

Pacienty organizacijos gali iSplésti informavimo
kampanijy auditorija, organizuodamos renginius
ar dalyvaudamos juose. Tokie renginiai suartina
pacientus su jy bendruomenémis, didina ligos
zinomuma, mazina stigma, padeda rasti finansavima,
pritraukti daugiau pacienty ir réméjy, o taip pat
daznai atskleidzia daugiau bendradarbiavimo su
politikais ir sveikatos priezitros paslaugy tiekéjais
ir lobizmo galimybiy. Jei tokie renginiai vyksta
reguliariai, jie, o taip pat ir jy metu akcentuojama
problema, tampa bendruomenés gyvenimo dalimi.

Bitina patraukti Ziniasklaidos démesj apie jdomias
istorijas ir svarbius faktus. Informaciniai straipsniai
gali blti raSomi specializuotiems leidiniams,
pavyzdziui motery zurnalams. Kai kuriose Salyse
pacienty organizacijos informacijos skleidimui
renkasi radija, nes televizija labiau domina sensacingos
Lheigiamos istorijos"”, kurios tik stiprina stigma.

JK nacionaliné labdaros organizacija MIND, siekdama
sumazinti diskriminacija darbo rinkoje, konsultuoja
ir moko darbdavius apie psichikos sveikata darbe:

www.mind.org.uk/About+Mind/Mind+Workplace/

Bylinétis dél diskriminacijos galima tik tada, jei vietos
jstatymai apibrézia teises ir jy pazeidimus. Siuo metu
JK vykstanti kampanija ,Laikas keistis"
www.time-to-change.org.uk/ skiria léSy
bylinéjimuisi su JK Asmeny su negalia
diskriminacijos jstatymo pazeidéjais.


www.mentalhealthsocialinclusion.org/assets/files/Good Practices Publication_Final.pdf.
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3.5.3 KAIP IR KUR RASTI SAVANORIU

Savanoriai gali dirbti bet kuriame organizacijos
lygmenyje. Valdybos nariai, prisiimantys jsipareigojimus
dél organizacijos valdymo, taip pat gali bati savanoriai.
Pacientai ir jy giminaiciai gali dirbti savo organizacijoje
savanoriais. Sioje dalyje kalbésime apie ,potencialy
savanorj“ samdymo procese ir apie pasamdyta
,savanorj“. Savanoriu gali bati vadinami pacientai

ir ju giminaiciai, o taip pat bet kurie kiti asmenys,
norintys savanoriauti pacienty organizacijoje.

Kai naudojamas zodis ,pacientas”, jis liecia tik
pacius pacientus, o ne jy giminaicius.

»Pacienty dalyvavimas*“ reiSkia pacienty ar jy atstovy
dalyvavima sprendziant juos lie¢iancius klausimus.
Atstovai gali blti pacienty organizacijos darbuotojai
ar savanoriai. Sie darbuotojai ar savanoriai patys gali
biti pacientai ar pacienty giminaiciai. Apie geraja
pacienty atstovavimo praktika skaitykite 2.4.1
dalyje. Apie geraja lyCiy aspekto praktika skaitykite
2.5.3 dalyje. Pacienty giminaiciai taip pat gali
dalyvauti sprendziant slauganciy asmeny klausimus.
Tai vadinama ,slaugancio asmens* dalyvavimu.
Siame vadove apie tai nekalbama, tiktai pabréziama,
kad nors paciento ir slaugancio asmens interesai yra
tokie patys, kartais svarbu Zinoti ir jy skirtumus.

Savanoriai samdomi panasiai kaip ir apmokami
darbuotojai, nors ne viska reikia daryti vienodai
formaliai.

Darbo aprasyme apibtdinama uzduotis,

o reikalavimuose darbuotojui nurodomos Zzinios,
jgudziai, patirtis ir nuostatos, kuriy reikia uzduociai
atlikti. Sie dokumentai, kartu su salygy - darbo
valandy, uzmokescio, kitokio atlygio - bei organizacijos
ir projekto aprasymais iSsiunciami j skelbima
atsiliepusiems Zmonéms. Susidoméje asmenys
uzpildo prasymo forma. Daugiau informacijos
pateikiama ir derybos vyksta per pokalbj, po kurio
abi Salys nusprendzia, ar nori dirbti kartu. Jeigu jos
nori bendradarbiauti, pasiraSoma sutartis, o su
savanoriu - susitarimas.

Samdant savanorius reikia rasti jdarbinimo proceso
pusiausvyra; jeigu jis per daug formalus, potenciallis
savanoriai gali iSsigasti, kad uzduotis jiems bus per
sunki. Jei procesas visai neformalus, savanoriai gali
imtis uzduoties, kurios nesugebés atlikti, ir dél to
abi Salys liks nepatenkintos. Jei samdymas visai
neformalus, Zmogui gali pasirodyti, kad uzduotis
yra nieko verta.

Kartais informacija geriau pateikti asmeniskai.

Taip lengviau sukurti abipusj pasitikéjima ir paaiskinti,
kodel reikalingos kai kurios procedaros. Sios procediros
gali bti susijusios su finansuotojy ar draudiky
reikalavimais, teisés aktais ar pacios organizacijos
politika. Bet kokia Zodziu pateikta informacija turi
blti patvirtinta rastu.

Value+ dalyvave pacientai ir pacienty atstovai leido
aisSkiai suprasti, kad pacienty dalyvavimas bana
efektyviausias, kai yra suplanuotas is pat pradziy.
Planavimas - tai démesys pavieniams pacientams ir
pacienty atstovams, kurie dalyvaus projekte ir atliks
uzduotis. Zinios apie pacientus motyvuojancius ir
juos gasdinancius veiksnius - tai svarbi informacija,
kuria galima panaudoti planavime.

Dabar galime iSsamiau panagrinéti samdymo
etapus:

Darbo aprasymas. Jame reikia aiskiai apibadinti
uzduotj. Pavyzdziui, turi bati aiSkiai parasyta,

ar savanoris, reguliariai ateinantis j susirinkimus,
turi nuolat bendrauti su eiliniais pacientais ir
informuoti juos apie kiekvieno susirinkimo
darbotvarke ar gali iSsakyti savo nuomone
remdamasis asmenine patirtimi. Reikia nurodyti,
ar biure savanoriaujantis Zzmogus turi teikti
informacija skambinantiems telefonu.

Sunku numatyti visas uzduotis, kurios iskils
igyvendinant projekta. Dabartiniams ir ilgiau
dirbantiems savanoriams gali biti pasidlyta
papildomy uzduociy, taciau jy negalima versti
jas atlikti.

ISsamy darbo NVO aprasyma rasite 6.4 dalyje

Pastovy kvalifikuota darba dirbantiems savanoriams
reikia pateikti iSsamy darbo aprasyma. Trumpalaikes
uzduotis galima jtraukti j bendra informacinj aprasa.

Reikalavimai darbuotojui. Kovos su diskriminacija
jstatymai reikalauja, kad jdarbinant baty laikomasi
lygiu galimybiy principo. Siekdami iSvengti
bylinéjimosi dél diskriminacijos, darbdaviai labai
atsargiai ir aiSkiai nurodo, kokiy sugebéjimy
tikimasi iS darbuotojo. Reikalavimai darbuotojui
turi bati susije su darbo apraSyme nurodytomis
uzduotimis. Pagal Siuos reikalavimus darbdaviai
vertina kandidaty prasymus ir jy dalyvavima
pokalbyje. Nors dirbantis veltui asmuo negali
pateikti ieSkinio, pacienty organizacijos turi
atrinkti savanorius saziningai, ypac jei savanoriai
yra mokomi arba gauna kitokia nauda.



Kartais, kai finansuotojai ar politikos formuotojai
reikalauja, kad dalyvauty pacientai, ju samdymui
lieka mazai laiko. Dél to j projekta gali bati
jtraukti tokie pacientai ar pacienty atstovai,

kurie turi mazai ziniy apie liga arba nagrinéjamas
paslaugas, o jy dalyvavimas blina menkavertis.
Tokia ydinga praktika mazina pacienty nora
dalyvauti. Kad tokios praktikos pavyzdziy bty
kuo maziau, pacienty organizacijos turi parengti
labai aiSkius reikalavimus darbuotojui.

Salygos. Jose nurodoma, kiek laiko reikés skirti
darbui ir kada reikés jvykdyti uzduotj, kokia bus
suteikiama pagalba ir jranga, kokiuose mokymuose
reikés dalyvauti, kokios iSlaidos bus
kompensuojamos ir koks atlygis bus
suteikiamas.

Nors dauguma pacienty ir pacienty atstovy savo
laika skiria neatlygintinai, nereikia tikétis, kad
visi taip darys. Jei uzduodiai atlikti reikia daug
laiko, ji turi bati jtraukta j biudZeta, numatant
apmokéjima uz $j darba.

| biudZeta taip pat reikia jtraukti darbuotojy
atrankai ir jy mokymui numatyta laika.
Darbui su savanoriais reikia daug laiko.

Informacija apie organizacija ir projekta.
Organizacijos paprastai turi pacientui suprantamos
informacijos apie jas. Projekto aprasymas taip
pat turi bati aiSkus ir suprantamas. Pacientams
ir kitiems savanoriams svarbu zinoti, kaip ju
darbas prisidés prie projekto rezultaty.

Skelbimas. Skelbimas turi bati patrauklus,
aiskiai suformuluotas ir iSsiystas jprastiniais
komunikacijos kanalais. Jei pacienty organizacija
dalyvavo projekto ir paraiSkos dél finansavimo
rengime, eiliniai pacientai, kiti potencialis
savanoriai jau zino apie projekta ir yra iSreisSke
savo susidoméjima. Kai pacienty organizacija
yra pasirengusi samdyti darbuotojus, pirmiausia
ji turi tiesiogiai kreiptis j tuos Zmones.

PraSymas. Jei kas nors nori dirbti savanoriu jlsy
organizacijoje, turite surinkti informacija apie ta
asmenj. Si informacija, pavyzdziui, kaip su juo
susisiekti, paprastai nurodoma prasyme.
Reikiamos informacijos kiekis priklausys

nuo darbo pobildzio. Nereikia prasyti tokios
informacijos, kuri jums nereikalinga. Be to,

kai kurios pacienty organizacijos praso, kad
savanoriai pateikty kity asmeny rekomendacijas,
o kai kuriose Salyse taip pat reikalaujama
pazymos apie teistuma, ypac jei savanoris ketina
dirbti su vaikais ar pazeidziamas asmenimis.

Dauguma savanoriy nematys prasmés pildyti
prasymo, kol su kuo nors i$ pacienty organizacijos
nebus aptartos dalyvavimo galimybés. PraSyma
galima paduoti pokalbio metu, o jei Zmogus norés
dalyvauti projekte, jis atnes uzpildyta prasyma.

Pokalbis. Tai galimybé pacienty organizacijai ir
potencialiam savanoriui suzinoti, ar dalyvavimas
projekte savanoriui yra priimtinas. Organizacija
turi apibhdinti dalyvavimo galimybe, mokymus
ir teikiama parama. Organizacija taip pat turi
iSsiaiskinti, ka Zmogus noréty gauti dalyvaudamas,
ir pasakyti, ar jo likescius bus galima ispildyti.
Jei asmuo dél kokios nors priezasties néra
tinkamas, jam turi bati aiSkiai pasakyta. Organizacija
neturi baimintis pasakyti ,ne“ jos atstovaujamy
pacienty ir visy, kurie turés naudos i$ gerai
atlikto darbo, labui. Organizacija gali nurodyti
kitas dalyvavimo galimybes, kurioms tas asmuo
labiau tinka.

Pokalbyje gauta informacija apie paciento ir
paciento atstovo dalyvavima motyvuojancius
ir trukdancius veiksnius (tokius kaip laikas,
mobilumas, ziniy ir jglidziy spragos) leis
organizacijai atitinkamai priderinti dalyvavimo
salygas ir sukurti pacienty dalyvavimui
palankesne aplinka.

Pokalbis turi bati atviras ir padrasinantis, kad
potencialus savanoris nesivarzyty kalbéti ir
uzduoti klausimus. Pavyzdziui, Zzmogy gali
dominti, ar pacienty organizacija nepaviesins jo
asmeniniy duomenuy; kuklesnius asmenis reikia
padrasinti atskleisti savo jgudzius. Potencialiam
savanoriui reikia paaiskinti, kam reikalinga
informacija, kuria jis yra praSomas pateikti.

Pacientai ir jy artimieji pirmiausia gali jausti
poreikj ,papasakoti savo istorija“ ir tik po to

gali pereiti prie pagrindinés pokalbio temos -
dalyvavimo projekte ar tiesiog informacijos,
kuria jie noréty suzinoti. Pirmiausia, jiems reikia
susitaikyti su savo diagnoze, o tik po to jie gali
galvoti apie kokj nors dalyvavima. Jie turi
sugebéti atsiriboti nuo savo problemy, kad
galéty atlikti uzduotj, o ne bandyti iSspresti
savo problemas per jiems pavesta uzduot;.

Sutartis. Savanoriai paprastai supazindinami su
organizacija, kad suprasty organizacijos politika
ir procediiras (darbo metodus). Jie gali pasirasyti
sutikima, kad dirbdami organizacijoje laikysis
Sios politikos ir procediry. Kai kurios
finansuojancios institucijos reikalauja, kad visi jy
remiamose organizacijose dirbantys darbuotojai
ir savanoriai pasirasyty tokias sutartis.
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Sutartyje taip pat nurodoma, ka padarys organizacija,
pavyzdziui, kompensuos iSlaidas, apmokys.

Praktikoje, jei savanoris nesilaiko sutarties,
pacienty organizacija tegali atsisakyti jo paslaugy.
Jei savanoris vertina tai, ka gali gauti dirbdamas
organizacijoje, pavyzdziui pagarba sau ar
socialinius rySius su kitais savanoriais,

jis tikrai nenorés lauzyti sutarties.

Medikai kartais iSreiSkia susirpinima,

kad dalyvaujantys pacientai ar jy artimieji
nepakankamai suvokia konfidencialumo dalykus
ir néra atsakingi, jei pazeidzia konfidencialumo
reikalavimus. Pacienty organizacijos zino, kad
konfidencialumas yra labai svarbus pacienty
pasitikéjimui pelnyti. Sios organizacijos turi
konfidencialumo politika ir supazindina su ja
savo darbuotojus ir savanorius; nereikia daug
laiko ir pastangy supazindinti savanorius su
konfidencialumo reikalavimais ir pasirasyti su
jais sutartj.

Dabar pakalbékite apie savanoriy paieskas.

Rasti pacientus ar jy artimuosius, norincius ir galincius
dalyvauti projekte, néra lengva ir uztrunka nemazai
laiko. Rety susirgimy organizacijoms tai ypac sunku,
nes pacienty néra daug.

Organizacijos turi pradéti ieSkoti norinciy dalyvauti
pacienty ir pacienty atstovy pakankamai anksti.
Suzinoje apie liga, pacientai ir jy Seimos daznai
atsiskiria ir uzsidaro. Ta atsiskyrima padeda
sumazinti informacija apie organizacijas ar net ta
pacia liga serganciy asmeny savitarpio pagalbos
grupes. Taigi, pazintis su pacienty organizacija
prasideda ten.

Yra daugybé bidy, kaip pasiekti pacientus ir jy Seimas;
pacienty organizacijos kuria savo tinklapius, vieSose
vietose, poliklinikose ir ligoninése platina lankstinukus,
palaiko rySius su slaugytojomis ir gydytojais, kurie
perduoda informacija naujiems pacientams, rengia
informavimo akcijas, spausdina straipsnius laikrasc¢iuose
ir zurnaluose, kartais jdeda informacinius lapelius j
plataus vartojimo gaminiy pakuotes. Jos taip pat
remia savitarpio pagalbos grupes ir tiesiogiai teikia
pagalba pacientams gydymo ar globos jstaigose.
Visais Siais komunikacijos kanalais kuriamas
organizacijos jvaizdis, ir juos visus galima panaudoti
pacientams informuoti apie dalyvavimo galimybes.

Kai pacientai ar jy artimieji kreipiasi j pacienty
organizacija, Sia galimybe reikia panaudoti naujiems
nariams pritraukti, elektroniniy biuleteniy gavéjy
sarasui ar duomeny bazeés papildymui. Vizito metu
reikia uzmegzti asmeninj kontakta. Pacientus ar
ju artimuosius pasitinkantys ir j ju skambucius
atsiliepiantys darbuotojai ar savanoriai turi bati
tinkamai apmokyti ir gebéti jautriai bendrauti su
susikrimtusiais Zmonémis.

Jei j jusy informacijos gavéjy sarasa jtraukiamas naujas
narys, galite jj sudominti siysdami informacinius
biuletenius apie organizacijos veikla, jskaitant pacienty
dalyvavima organizacijoje ir uz jos riby. Tik nedidelé
dalis informuoty pacienty ar juos slauganciy asmeny
pasiryzta dalyvauti. Vis délto, kuo daugiau pacientai
ir ju Seimos nariy zino apie dalyvavima, tuo geriau
jie supranta, ka pacientai ar juos slaugantys asmenys
gali pasiekti dirbdami kartu, ir kaip jie patys gali
dalyvauti. Asmeninés istorijos naujieny biuletenyje
ar internetiniame puslapyje gali jkvépti kitus dalyvauti.

Jei reikia pritraukti pacienty konkreciam dalyvavimo
pasitlymui, vien skelbimo gali neuztekti, ir prireiks
dalyviy paieskos kampanijos. Organizacijos darbuotojai
ir savanoriai gali apsilankyti bendruomenése, gydymo
ir slaugos jstaigose ir papasakoti apie organizacija ir
jos veikla. Galima kreiptis j specializuoty kliniky
darbuotojus ir paprasyti, kad jie papasakoty
pacientams ir jy artimiesiems apie dalyvavimo
galimybes. Svarbus yra asmeninis bendravimas,
kurio metu galima paaiskinti, kaip Zzmogus galéty
prisidéti prie projekto; asmeninis kvietimas ypac
reikalingas vyrams, kurie retai kada atsiliepia j
kvietimus plakatuose ar lankstinukuose.

Atsiliepdami j skelbima ar dalyviy paieskos kampanija,
pacientai ar jy artimieji gali kreiptis j jisy organizacija
pasiteirauti apie dalyvavimo galimybes. Reikia, kad jie
gauty greita atsakyma ir konkrecia informacija. Pravartu
bity turéti kontakty su potencialiais savanoriais
administravimo sistema. Turédama tokia sistema,
organizacija gali patikrinti, ar informacija buvo issiysta,
ir imtis tolimesniy veiksmy. Galima pasinaudoti
Value+ Dalyvavimo galimybiy kontroliniu sarasu,
kuris padés pasitikrinti, ar potencialiam savanoriui
buvo suteikta visa reikalinga informacija apie
dalyvavima. Sj sarasa, kaip ir kitus masy sukurtus
jrankius, organizacija gali prisitaikyti savo reikméms.



Anglijoje taikoma Visuomeneés ir pacienty
dalyvavimo politika reikalauja, kad pacientai
dalyvauty visuomenés sveikatos sistemoje.

Kai kuriuose vietovése yra sudarytos norinciy
dalyvauti pacienty duomeny bazés. Pacientas
pateikia duomenis apie savo liga ir nurodo
badus, kaip jis noréty dalyvauti, pavyzdziui,
uzpildydamas jam j namus atsiysta anketa,
dalyvaudamas gydytojy ir slaugytojy atrankoje
arba lankydamasis susirinkimuose. Informacija
apie dalyvavimo galimybes iSsiunciama tik
tiems pacientams, kurie yra uzregistruoti
duomeny bazéje, domisi dalyvavimu ir turi
reikiamos patirties. Kai kurie pasitlymai
siunciami tik apmokytiems pacientams.
Pacientai gauna nedidelj atlygj uz dalyvavima,
bet ne uz mokymasi.

Value+ Dalyvavimo galimybiy kontrolinio
saraso ieskokite 6.3 dalyje

Augant susidoméjimui pacienty dalyvavimu, j pacienty
organizacijas vis dazniau ima kreiptis jvairis asmenys
ir organizacijos, reklamuojancios ar ieskancios
pacienty dalyvavimui kituose projektuose, kurie néra
susije su organizacijos veikla. Pacienty organizacijos
turi nuspresti, ar perduoti Sig informacija eiliniams
pacientams, vadovaudamasi kartu su pacientais
nustatytais kriterijais, pavyzdziui finansavimo Saltiniu.

6.4 skyriuje rasite JK Astmos asociacijos
kontrolinj sarasa tyréjams, norintiems pritraukti
pacienty tyrimams per JK Astmos asociacija.

3.5.4 DARBO SUTARTIS

Po visy Siy pasiruosSimo darby galiausiai rasite
pacienta ar paciento atstova, kuris sutiks bati
savanoriu. Jus tikrai nenorésite jo ar jos prarasti!

Jei paieskos procesas vyko sklandziai, jls ir pacientas
zinosite, kokia uzduotj reikia atlikti, ko galite vienas
is kito tikétis. Jei savanoriai buvo supazindinti su
organizacijos politika, jie zinos, ka daryti, iskilus
problemai. Taigi turésite suteikti Zzadéta pagalba.

Value+ tyrimuose buvo ne kartg nustatyta asmeninio
rysSio svarba pacienty dalyvavimui. Pacientai nurodé,
kad projekte dalyvaujantiems pacientams turi bati
paskirtas kontaktinis asmuo, kad pacientai gauty
griztamaja informacija apie jy dalyvavima, o taip
pat ir pagalba. Jie savanoriauja i$ dalies dél to,

jog mato, kad pacienty dalyvavimas yra naudingas
patiems pacientams. Jie, kaip pacientai, yra
suinteresuoti, kad uzduotis baty atlikta tinkamai.
Nauji pacientai nori suzinoti, ar jie galéty savo uzduotj
atlikti geriau, ir kaip ta padaryti. Jiems labai svarbi
grijztamoji informacija. Tas pats galioja ir
dalyvaujantiems pacienty atstovams.

Mes sitilome, kad savanoris pacientas ar paciento
atstovas turéty kontaktinj asmenj organizacijoje
ir reguliariai su juo susitikty. Savanoriui padés
komandos nariy pagalba ir mokymai, taciau jie
neturéty pakeisti asmeniniy susitikimy su
kontaktiniu asmeniu.

Kontaktinio asmens pagalba gali bati jvairi:

Atlikty uzduociy aptarimas ir jy kokybés jvertinimas
Blisimy uzduociy planavimas ir pasiruoSimas joms
Emociné pagalba dirbant su pacientais ar juos
atstovaujant

Savanorio mokymo ir konsultavimo poreikiy
nustatymas

Savanorio informavimas apie jstatymuy
pasikeitimus, pacienty organizacijos politikos

ir finansavimo naujoves

Patikrinimas, ar savanorio sveikos bukleé ir
asmeniniai jsipareigojimai netrukdo atlikti darbo
Patikrinimas, ar savanoris laiku uzpildo islaidy
deklaravimo formas.

Kai kurie pagalbos dalykai yra tokie svarbis, kad jy
negalima pateikti paprasto saraso forma. Tai liecia
mokymus, darbo perdavima ir padéka savanoriams.

Mokymai

Nepriklausomai nuo savanorio turimy jgadziy,
pacienty organizacijoje dirbantys nauji zmonés
turi susipazinti su organizacijos politika ir darbo
metodais. Gali reikéti ir kitokio mokymo,
priklausomai nuo savanorio jgtdziy ir uzduociy
specifikos. Kai motyvuoti savanoriai jgyja daugiau
pasitikéjimo, jie gali noréti imtis uzduociy, kuriy
anksciau baiminosi, pavyzdziui atstovauti pacienty
organizacijai vieSuose susirinkimuose. Tam jie gali
paprasyti papildomo mokymo ar konsultacijy.
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Europos komisija siiilo 2011 metus paskelbti Europos
savanoriy metais: organizuoti renginius, kuriuose

buty dalijamasi geraja patirtimi ir pabréziama
savanorystés nauda

Sunku rasti mokymo kursus, kur bty mokoma,
kaip pacientams dalyvauti; pacienty organizacijos
pacios mokosi, siekdamos jsitraukti j sveikatos
apsaugos projektus. Daznai organizacijos neturi tiek
savanoriy, kad baty galima surinkti besimokanciyjy
grupe, net jei ir yra paruosta mokymo programa.
Tokiais atvejais vienas sprendimas blty asmeninis
savanorio kuravimas organizacijoje, o kitas -

keliy organizacijy savanoriy mokymas. Sveikatos

apsaugos institucijos neorganizuoja jokiy mokymuy.

Pacienty organizacijos turi labai gerai kontroliuoti
savo laiko ir finansinius iSteklius ir susitelkti ties
tikslais ir strategijomis. Jos turi gerai apsispresti,
kiek laiko ir 1éSy galima skirti norinciy dalyvauti
savanoriy mokymui.

Darbo perdavimas

Geram darbo perdavimui reikia, kad kontaktinis
asmuo bity gerai susipazines su savanorio darbu
ir galéty jj testi, kai savanoris netikétai negalés
dalyvauti. Suprasdami savo darbo svarba kitiems
pacientams, savanoriai pacientai gali per daug is
saves reikalauti ir toliau dirbti net tada, kai blogai
jauciasi ir jiems reikia poilsio. Apie savo sveikatos
bikle sprendzia patys savanoriai, tac¢iau bloga
savijauta jtakoja darbo kokybe ir kenkia organizacijai.
Rekomenduojama, kad pacienty organizacijose
dirbantys asmenys ir savanoriai daryty pertraukas
ir pailséty. Sprendima padaryti pertrauka ir pailséti
bus lengviau priimti, jei savanoris Zinos, kad darba
galima perduoti kam nors kitam.

Savanoris labai nusivils, jei grizes po pertraukos
pamatys, kad keliy ménesiy paruoSiamasis darbas
buvo perniek, nes niekas kitas vietoj jo negaléjo
dalyvauti susirinkime ar kazko kito laiku padaryti.
Savanoris gali pagalvoti, kad jo darbas laikomas
beverciu, ir praras motyvacija dirbti toliau.

Padékojimas savanoriams

Jlsy pastangos ieSkant savanoriy ir pagalba jiems
dirbant, turéty parodyti, koks jums svarbus yra jy
darbas. Taciau ne pro salj blty apie tai pasakyti ir
zodziu, o dar geriau - rastu, jei organizacija
spausdina medziaga apie tai, prie ko prisidéjo
savanoriai.

Value+ tyrimai parodé, kad dalyvavusiems pacientams
ir ju atstovams labai svarbu suzinoti, koks buvo jy
darbo rezultatas. Kai pacientai dalyvauja ne visame
projekte, jy darbo poveikis sveikatos apsaugos
politikai ar gydymo bidams paaiskéja gerokai
véliau. Tokiais atvejais jlsy pacienty organizacija ir
kiti projekto partneriai turéty susitarti, kaip surinkti
informacija apie projekto rezultatus, kaip ja perduoti
projekte dalyvavusiems pacientams ir pacienty
atstovams.

Kartais vien padékos neuztenka. Kai kurie pacientai
dirba savanoriais pacienty organizacijoje ar kitoje
panasioje organizacijoje tam, kad jgyty jsidarbinimui
reikalingy jgudziy. Praéjus kiek laiko, jie gali paprasyti
rastiSko patvirtinimo apie baigtus mokymo kursus ar
atsiliepimo apie savo darba organizacijoje, o ju
kontaktinis asmuo organizacijoje gali nebedirbti.

Zinoma, organizacija néra jpareigota teikti
rekomendacijas, ir niekada neturéty teikti
klaidinanciy rekomendacijy, bet bity labai negrazu,
jei rekomendacija nebity duota vien dél to,

kad néra jrasy ir duomeny apie savanorio darba
ar apmokyma.

Kai kurios organizacijos kaupia konsultaciniy
susitikimy su kontaktiniu asmeniu protokolus.
Konsultacijos pabaigoje savanoris pasiraso
protokola. Savanoriui iSeinant i$ organizacijos,
reziumuojama jo patirtis ir mokymai, ir savanoris
vél pasiraso panasy protokola. Kai po kurio laiko
savanoris papraso rekomendacijos, organizacija
turi reikiamus duomenis. Kitas jvertinimo bidas -
iSduoti pazyméjima, patvirtinantj savanorio
mokymus ir patirtj organizacijoje.
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4.1 SKYRIAUS APZVALGA

Siame skyriuje apraomas paraisky projekty
finansavimui teikimas Europos Komisijai.
Akcentuojama, ka pacienty organizacija turéty
apsvarstyti rengdama paraiska finansavimui,
ir svarbiausius projekto jgyvendinimo dalykus,
jei paraiska patvirtinama.

Kiekviena EK finansuojama programa ir kvietimai
teikti paraiSkas Siy programy projekty finansavimui
turi savo reikalavimus, kuriuos turi jvykdyti visi
projekto partneriai. Siuos reikalavimus reikia labai
atidziai patikrinti, nes kiekvienoje finansuojamoje
programoje ir kvietime jie yra skirtingi.

4.2 EUROPOS KOMISIJA IR JOS FINSNAVIMO
SALTINIAI

Europos Komisijoje yra keli generaliniai direktoratai,
atsakingi uz konkrecias politikos sritis. Kiekvienam
generaliniam direktoratui (GD) vadovauja valstybiy
nariy skiriamas ir Europos Parlamento patvirtintas
komisaras. Kiekvienas GD skelbia savo politikos
sritis ir finansuojamas programas, kuriy pagalba

ta politika jgyvendinama. Pagrindinis EK programy
finansavimo tikslas - kurti Europos bendrija.

Apie kiekviena keleta mety trunkancia finansavimo
programa pranesama skelbimu, kuriame yra bendras
ir platus programos aprasymas. Po to paskelbiami
kvietimai teikti paraiskas, kuriuose iSsamiau apraSoma,
kokios veiklos gali bati finansuojamos, ir kas gali
kreiptis dél finansavimo. Kvietimai skiriami
organizacijoms, galin¢ioms jrodyti, kad ta veikla,
kuria jos nori vykdyti, atitinka programos tikslus ir
uzdavinius. Pavyzdziui, pacienty mokymas grjzti
darbo rinka gali atitikti jdarbinimo politikos tikslus
arba specialaus kvietimo teikti finansavimui projektus,
padésiancius nepalankioje situacijoje atsidtrusiems
asmenims grjzti | darba, tikslus ir uzdavinius.
Kiekviename kvietime nurodomos grieztos paraisky
pateikimo datos, daznai du - trys ménesiai nuo
paskelbimo. Organizacijos turi pateikti savo
pasitlymus iki nurodyto laiko.

Informacijos apie Europos Sajungos finansuojamas
programas galima rasti tinklapyje
http://ec.europa.eu/grants/introduction_en.htm.
Jusy organizacijos veikly finansavimo 3Saltiniy galima
pradéti ieSkoti nuo dotacijy rodyklés
http://ec.europa.eu/grants/index_en.htm. Kai kuriy
programy trumpas santraukas ir kitas Europos
naujienas rasite paspaude savo Salies nuoroda
Komisijos atstovybiy puslapyje
http://europa.eu/euinyourcountry/index_en.htm.

Generalinio direktorato informacija rasite paspaude
nuoroda ,Kas yra kas" Europos Komisijos internetiniame
puslapyje. Pacienty organizacijoms aktualiausios yra
Siy direktoraty administruojamos programos:

o Svietimo ir kultdros GD (DG EAC);

e Uzimtumo, socialiniy reikaly ir lygiy galimybiy
generalinis direktoratas (DG EMPL);

e Plétros generalinis direktoratas (DG ELARG) - tik
Salims besiruoSian¢ioms stoti j Europos Sajunga;

e Plétros generalinis direktoratas (DG ENTR)
tokiems klausimams kaip farmacijos politika;

e Aplinkos generalinis direktoratas (DG ENV) - gali
teikti dotacijas NVO, dirbancios aplinkosaugos
srityje;

o Sveikatos ir vartotojy apsaugos generalinis
direktoratas (DG SANCO) - visuomenés sveikatos
programoms;

e Informacinés visuomenés ir Ziniasklaidos generalinis
direktoratas (DG INFSO) - finansuoja projektus,
kuriuose kuriama elektroniné ir technologiné
programiné jranga, prietaisai ir jrenginiai;

e Teisingumo, laisvés ir saugumo generalinis
direktoratas (DG JLS);

e Regioninés politikos generalinis direktoratas
(DG REGIO) - jame yra Regioninés plétros fondas;

e Moksliniy tyrimy generalinis direktoratas
(DG RTD) - apima 7-aja pagrindy programa.

Finansavimo paieska trunka ilgai, o sprendimo,
kaip greitai gauti informacija apie EK kvietimus
teikti paraiSkas projekty finansavimui, néra.

Europiniu mastu dirbancios pacienty organizacijos
gali informuoti savo narius apie naujausius kvietimus.
Didelés bendrovés, tyrimy institutai ir kitos stambios
organizacijos samdo atskirus darbuotojus, kurie nuolat
ieSko naujy finansavimo galimybiy. Jie suzino, kada EK
skelbs kvietimus, kad organizacija galéty i$ anksto
pasiruosti. Tokia informacija jie randa generaliniy
direktoraty puslapiuose ir laikrasc¢io European Voice
www.europeanvoice.com/ skelbimuose. Pacienty
organizacijos galéty uzmegzti rysj su tokiomis
organizacijomis ir paprasyti, kad jas jtraukty j
siunc¢iamy elektroniniy laiSky grupes.

ir vartotojy apsaugos generalinio direktorato kas tris
metus organizuojamas atviras sveikatos forumas -
gera vieta suzinoti, kokios bus temos ar kvietimai
sveikatos srityje. Apie naujausias ir blsimas temas
taip pat galima suzinoti didesnése Europos
sveikatos konferencijose, tokiose kaip Europos
sveikatos forumas Gasteine ir (arba) Europos
visuomenés sveikatos asociacijos konferencija.
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Europos pilieciy veiksmy tarnyba (ECAS)
www.ecas.org/ siekia sustiprinti Europos Sajungos
pilieciy ir pilietinés visuomenés galia ir teikia
konsultacijas savo nariams. Kiekvienais metais ECAS
iSleidzia Europos Sajungos finansavimo vadova
nevyriausybinéms organizacijoms.

Kai paskelbiamos naujos programos, kai kurie
direktoratai organizuoja informavimo dienas basimy
projekty koordinatoriams. Cia jie supazindinami su
kvietimo turiniu ir programos finansuojamy projekty
administravimo reikalavimais. EK neorganizuoja
jokiy mokymuy, kaip parengti projekty paraiskas.

Kai kurie generaliniai direktoratai turi sarasus
kontaktiniy asmeny kiekvienoje ES valstybéje naréje.
Sio leidinio 6.5 dalyje mes jtraukéme kai kuriy
generaliniy direktoraty ir finansavimo programy
nuorody sarasa. Jei nepavyks susisiekti su reikiamu
asmeniu, kreipkités j generalinj direktorata per
Europos internetinj puslapj arba j savo valstybés
europarlamentara.

4.3 KOKIE BUNA EK FINANSUOJAMI PROJEKTAI?

EK finansuojamais projektais siekiama kurti ateities
Europa. Paprastai reikalaujama, kad partneriai blty
bent is trijy Europos 3aliy, o projekto rezultatus baty
galima panaudoti daugiau nei vienoje Salyje. Taigi,
pacienty organizacijoms reikés dirbti su partneriais
i$ kity Saliy. Kai kurios didesnés pacienty organizacijos,
su retesnémis ligomis dirbancios organizacijos ar
skétinés organizacijos paprastai turi darbo uz

savo Salies riby patirties. Nors pacios organizacijos
bendrauja su kity Saliy atstovais, ne visi jy darbuotojai,
nariai ir eiliniai pacientai turi tokios patirties.
Paprastai su uzZsienio partneriais bendrauja tie
organizacijy nariai, kurie moka uzsienio kalbuy.

Dirbant europiniuose projektuose su partneriais
bendraujama telefonu ar elektroniniu pastu ir retai
kada susitinkama asmeniskai. Asmeniniai susitikimai -
tai ilgos kelionés, nakvynés ir jtemptas darbas kartu,
siekiant iSspresti kuo daugiau klausimy per viena
susitikima. Atpildas uz $j sunky darba yra tai, kad
pacienty organizacijos gali pasiekti kur kas daugiau,
nei dirbdamos vien savo Salyje. Keliems partneriams
dirbant bendrai, pasiekiama daugiau pacienty,

o kolektyviniai veiksmai turi daugiau jtakos
sveikatos politikai. Gaunama nauda iSeina uz
projekto riby: projekto metu sukurti santykiai ir
rysiai bus naudingi organizacijos darbui ateityje.

Parengti projektinj pasitilyma reikia daug pastanguy,
o patvirtinama tik nedidelé dalis paraisky. 4.7 dalyje
iSsamiau panagrinésime projektinio pasitlymo
rengimo procesa.

Jei paraiSka patvirtinama, finansuojantis generalinis
direktoratas paskiria projekto referenta. Sis asmuo
gali bati vadinamas moksliniu referentu arba politikos
referentu, priklausomai nuo projekto temos ir
generalinio direktorato darbo procediry. Projekto
paraiSkoje nurodytas vadovaujantis partneris
paskiria projekto koordinatoriy, kuris palaiko rysj
su projekto referentu. Jei partneriams kyla klausimy,
juos turi perduoti per koordinatoriy. Dideliuose
projektuose kartais biina mokslinis koordinatorius,
dirbantis su tyrimy dalimi, ir projekto vadovas,
atsakingas uz projekto administravima. Projekto
sékmé didele dalimi priklauso nuo gero projekto
koordinatoriaus, kuris turi turéti projekty valdymo
patirties.

Projekto finansavimo aptarime sudaromas projekto
igyvendinimo grafikas. Jame nurodoma, kada
projekto koordinatorius turi pateikti ataskaitas,
datos, kada turi bati baigtos konkrecios projekto
veiklos ir 1éSy pervedimo etapai.

Nors ataskaitas projekto referentui teikia tik projekto
koordinatorius, visi partneriai turi laikytis biudzeto
reikalavimy, pildyti darbuotojy laiko apskaitos
ziniarascius, turéti visas iSlaidas pagrindziancius
dokumentus ir pateikti visa kita projekto ataskaitai
reikalinga informacija. Projekto eigoje gali bati
daromi biudzeto pakeitimai, jei, pavyzdziui, kuriai
nors veiklai iSleidziama maziau arba daugiau lésy,
nei buvo numatyta projekte.

Jei projekto ataskaita nenusiunciama projekto
referentui laiku, kita projektui skirty lésy dalis

gali blti pervedama véliau. Jei numatytos projekto
veiklos nejvykdomos arba jvykdomos netinkamai,
pinigai nemokami tol, kol neistaisomi trakumai.

Jei kurios nors projekto dalies negalima jvykdyti,
biudzete tai veiklai numatytos léSos nebus skiriamos.

Paskutiné jmoka sumokama tik tuomet,

kai patvirtinama galutiné projekto ataskaita.
Tai gali trukti kelis ménesius ar net ilgiau,

jei projekto referentas praso pataisyti ataskaita
ar atsiysti papildomos informacijos.



Sioje dalyje bendrais bruozais apibiidinami pacienty
organizacijos jgudziai ir gebéjimai, kuriy reikia
projektiniam pasitlymui parengti ir dalyvauti projekte.
Tai papildomi jgadziai ir laikas Salia to, ko reikia
projekto veikloms jgyvendinti.

Projektinis pasitilymas:

Pasitilymui parengti reikia numatyti pakankamai
laiko. Jisy veikly finansavimo paieska, kriterijuy,
kuriuos turite atitikti, nustatymas, partneriy paieska
ir bendras projektinio pasitlymo pildymas yra
ilgas procesas. Taip pat néra garantijuy, kad jasy
paraiska bus patvirtinta, nes tik nedidelé Europos
Komisijai teikiamy projekty dalis gauna finansavima.
Net ir tuo atveju, jei paraiSka priimama svarstymui,
EK gali iskelti papildomas salygas, kurias projektas
turi patenkinti, gali sumazinti projekte numatytas
veiklas ar sutrumpinti numatyta laika, sumazinti
projekto biudZeta.

UZ projektinio pasitlymo rengimui sugaista laika
EK nemoka, ir jo negalima apmokéti iS projekto
igyvendinimui skirty lésy.

Reikia gery informacijos paieskos ir dokumenty
skaitymo jgldziy; kitaip tariant, reikia moketi
ieSkoti informacijos ir skaityti instrukcijas.

Jusy projektiniame pasitilyme numatytos veiklos
turi atitikti programos prioritetus ir Europos
Komisijos politika. Projekto konsorciume turi
bati Zmogus, mokantis gerai skaityti jvairius
dokumentus; tai néra lengva, nes EK vartoja
savo zargona. Gerai iSstudijave gaires, pasitlyma
rengiantys zmoneés turi uztikrinti, kad jame bty
pateikta visa reikiama informacija.

Bendravimo ir deryby jgudziy reikia darbui pacioje
organizacijoje ir su partneriais. Projektinis
pasitilymas turi atitikti kvietime apibréztus
prioritetus ir tinkamumo kriterijus. Organizacija
turi susipazinti su savo partneriais ir efektyviai
su jais bendrauti. Pirmoji uzduotis yra isSsiaiskinti,
ar visi partneriai supranta projektiniame pasitlyme
nurodytas uzduotis ir su jomis sutinka.

Daugelis pacienty organizacijy yra informacijos
tarp eiliniy pacienty ir sveikatos priezidiros
specialisty perdavimo kanalas; tokj tarpininko
vaidmenj jos gali turéti ir projekte. Si tarpininkavimo
veikla daznai apima profesionalaus zargono
iSvertima j pacientams suprantama kalba ir
informacijos pateikima patraukliu badu.

4.4 EK FINANSUOJAMU PROJEKTU IGYVENDINIMUI .
REIKALINGI |JGUDZIAI IR GEBEJIMAI

Geri planavimo jgadziai yra bitini, nes visas
projekto veiklas reikia teisingai jkainoti ir jtraukti
i pasitlyma, nes véliau papildomy veikly nebus
galima jtraukti. Value+ projekte rengéjai suplanavo
fokus grupése dalyvaujanciy pacienty kelioniy ir
pragyvenimo islaidas, bet pamirso, kad grupiy
vedéjams taip pat reiks vykti j susirinkimus!

EK dazniausiai finansuoja tik dalj projekto, o kita
dalj turi finansuoti patys projekto partneriai, tad
Sias papildomas lésas taip pat reikia numatyti.

Pristatymo jgidziai - pacienty organizacijai gali
tekti kartu su kitais partneriais pristatyti blisima
projekta ar jgyvendinto projekto rezultatus
finansavimo komitetui. Kartais rezultatus reikia
pristatyti kasmet. Sie pristatymai bus jtikinamesni,
jei atspindés paciy pacienty nuomone. Tokiais
atvejais savanorius pacientus reikés iSmokyti
pristatymo jgadziy.

Iranga ir technologijos, tokios kaip el. pastas,
internetas ir kiti elektroninés komunikacijos
bldai, leidzia pigiai ir greitai susisiekti su
projekto partneriais, pasikeisti dokumentais.
Bendrauti reikés ne tik rengiant projektinj
pasitlyma, bet ir jgyvendinant patj projekta,
jei pasitlymas bus patvirtintas.

Jusy projektui gali reikéti ir specialios techninés
ar programinés jrangos, ypac jei informacija reikeés
pateikti pacientui patrauklia forma.

Kelios pacienty organizacijos praseé
Value+ projekto komandos perduoti EK jy

nuomone, kad projekty administravimas
turéty bati paprastesnis.

Projekto jgyvendinimas:

Organizacijai reikia projekte dirbancio personalo
ir savanoriy vadybos ir priezitiros jgidziy.
Kiekvienam naujam darbuotojui reikés paaiskinti
apie bisima darba, o senesniems darbuotojams
ir savanoriams gali prireikti papildomo mokymo,
kaip atlikti naujas uzduotis.

Kalbiniy jgtdziy prireiks dirbant su kity Saliy
partneriais, neretai reikia ir vertimo. Daugumoje
EK projekty pagrindiné bendravimo kalba yra
angly, tad j projekto biudzeta pravarty jtraukti
ir elektronines vertimo programas.



Pacienty atstovai, o taip pat eiliniai
pacientai gali tapti jusy projekto herojais,
pvz. duoti interviu, ir netgi gali tapti jiisy

gynéjais, jei kiti kritikuoja jasuy tyrima.
Jiems reikés dalyvavimo pokalbyje ir

pristatymo jgiudziy, o taip pat ir
pasitikéjimo ugdymo.

e Ypac svarbiis yra apskaitos ir finansy valdymo
jgudziai. Saskaitas, laiko apskaitos zZiniarascius ir
kitus finansinius dokumentus Europos Komisijai
reikia pateikti jos reikalaujamu formatu ir forma.
Pasibaigus projektui, visas dokumenty bylas
reikia saugoti dar penkerius metus, nes Komisija
gali bet kada patikrinti jisy projekto apskaita.

o Duomenuy registravimo ir ataskaity pateikimo
jgudziai padés kaupti ir tvarkyti projekto
informacija. Duomenys turi bati kaupiami taip,
kad juos bty galima perkelti j galutine ataskaita
finansuojanciai institucijai, o taip pat parengti
reikalavimus atitinkancius leidinius pacientams,
placiajai visuomenei ir kitoms suinteresuotoms
salims.

e Lobizmo jgudziai padés partneriams jrodyti
rezultaty nauda projekto pabaigoje. Remiantis
Siais rezultatais, galima siekti islaikyti ar iSplésti
projekte sukurta paslauga ar pakeisti sveikatos
apsaugos politika. Projekto partneriai turi uztikrinti,
kad atitinkamus sprendimus priimantys asmenys
susipazinty su jy rekomendacijomis. Tam reikia
iSsiaiskinti, kokie asmenys priima sprendimus ir
kokia yra vyraujanti nuomoné. Tuomet partneriai
galés iSnaudoti jvairias progas ir pateikti savo
rekomendacijas tikriesiems sprendimy priéméjams.
Galima remtis projekto paraiskos rengimo metu
surinkta informacija, taciau informacija, gauta
jgyvendinant projekta, bus naudingesné.

Jei jlisy organizacija neatitinka visy Siy reikalavimy,
vis tiek galima dalyvauti projekte, jeigu kiti projekto
partneriai turi reikiamos patirties. Value+ kontrolinis
sarasas padeés pacienty organizacijoms nustatyti,

ko joms reikia papildomai pasimokyti ar kokios
pagalbos prasyti iS blsimy partneriy.

Value+ jgudziy ir gebéjimy kontrolinj sarasa
rasite 6.3 dalyje.

Europiniai Projektai

4.5 KAIP IESKOTI IDEJOS

Projekto idéja reikia susieti su savo organizacijos
strategija, tuomet ji bus stipriausia. Strategija bus
stipri tuomet, kai ji atspindés organizacijos nariy
ir eiliniy pacienty pozidrj. Ko jlsy nariai nori,
kad organizacija padaryty savo pacientams?
Kokia informacija apie jlisy organizacijos kasdienes
veiklas geriausiai parodyty, kad projekto idéja
naudinga organizacijos nariams? Sia informacija
pagrjstas projektinis pasitilymas bus tvirtesnis.
Pavyzdziui, tai galéty bati jlisy pagalbos linija
skambinanciy Zzmoniy problemy analizé.

Tada organizacijai reikéty apsvarstyti, kaip prie
projekto galéty prisidéti kitose Salyse veikiancios
organizacijos. Kad gautumeéte finansavima is EK,
jusy projekto idéja turéty kazkaip prisidéti prie
Europos bendrijos stiprinimo, sietis su finansavimo
programos politika ir prioritetais bei konkretaus
kvietimo tikslais.

EK finansuoja savo programy projektus iS Europos
pilieciy surinktais pinigais ir labiau nei kiti finansuotojai
nori zinoti, kam buvo iSleisti tie pinigai; pavyzdziui,
EK reikalauja visy projekte dirbanciy asmeny darbo
laiko Ziniarasciy.

JUsy organizacija turi susirasti ir dirbti kartu su panasias
veiklas vykdancia organizacija. Priklausomai nuo
projekto idéjos, jis, galbat, ieSkosite partnerio,
turincio kitokios patirties, pavyzdziui, moksliniy
tyrimy srityje. Dirbant su kitos Salies organizacija,
partneriy bendravimas gali bati sudétingesnis.

Kad Sis daugiau pastangy reikalaujantis darbas
nebaty bevertis, turite Zzinoti europinio projekto
privalumus. Ar europinis projekto idéjos aspektas
padidins jasy darbo verte ir pateisins visa papildoma
darba, kurio reikalauja EK finansuojamas projektas?
Ar EK tikrai geriausia vieta ieSkoti finansavimo tam,
ka jlisy organizacija nori padaryti? Bendra keliy
partneriy paraiska atims daug laiko, taigi reikia
susirasti tinkamiausia finansavimo 3altinj.



4.5.1 AR VERTA PRADETI?

Kazkuriuo metu jlisy organizacija turi apsispresti,
ar verta testi darba, ir kaip. Jis galite sukurti
konsorciuma savo idéjai jgyvendinti, arba kita
vedancioji organizacija gali pakviesti jus prisijungti.
Turite apsvarstyti, kokius jgtidzius ir kompetencija
kita organizacija jnes j projekta, ir ar jie yra patikimi
partneriai. Value+ komanda parengé priemone, kuri
gali padéti organizacijoms priimti sprendima. Ji taip
pat padés organizacijoms nustatyti, ka jos nori
pasiekti, dalyvaudamos projekte. Jos turi jvertinti
projekta pagal savo paciy nustatytus efektyvumo
rodiklius.

Value+ jgudziy ir gebéjimy kontrolinj sarasa
rasite 6.3 dalyje.

4.6 KONSORCIUMO SUKURIMAS

Grupé organizacijy, kurios kartu jgyvendina EK
finansuojama projekta, vadinama konsorciumu.
Konsorciumui reikalingy organizacijy tipas priklauso
nuo projekto. Pavyzdziui, Value+ konsorciuma
sudariusios pacienty organizacijos mané, kad gerai
zinomos moksliniy tyrimy organizacijos dalyvavimas
konsorciume uztikrins didesne finansavimo tikimybe.
Taigi, jos pakvieté tokia organizacija prisijungti.

Cia, vélgi, galima pasinaudoti Value+ jgudziy ir
gebéjimy kontroliniu sarasu, kuris padés nustatyti,
kaip partneriai gali suvienyti savo patirtj ir pasiekti
norimy rezultaty. Vedanciaja organizacija turéty
bati ta, kuri turi daugiausia gebéjimy ir patirties,
nebitinai ta, kuri sugalvojo pirmine idéja.

Value+ jgudziy ir gebéjimy kontrolinj sarasa
rasite 6.3 dalyje.

Norint pritraukti partneriy, reikia turéti gera projekto
apradyma. Sj apradyma galima nusiysti kitai
organizacijai, pradedant nuo viename teminiame
tinkle esanciy organizacijy. Jeigu ji ir nesutikty
prisijungti, jos atsakymas ir pastabos galéty padéti
ieSkant partneriy ir toliau vystant projekto idéja. Jei
jmanoma, potenciallis partneriai turéty susitikti ir
iSgryninti projekto idéjas bei parengti projekto
plana, kuriuo remiantis bus rengiamas projektinis
pasitilymas.

Batina iSsiaiskinti, ar kiekvienas blisimas partneris
turi gebéjimy ir jgtdziy atlikti siiloma vaidmenj
projekte. Ankstesné buvimo tinkle ar bendradarbiavimo
patirtis yra labai naudinga, nes lengviau dirbti su
tokiais Zmonémis ir organizacijomis, kuriuos pazjstate
ir kuriais pasitikite.

Projektiniame pasitlyme visos partneriy organizacijos
turi parodyti EK, kad jos atitinka valdymo reikalavimus
ir gali tvarkyti savo finansus.

Projekto partneriai negali perduoti savo darbo kitoms
organizacijoms; jei potencialus partneris neprisijungia
prie konsorciumo ar neatitinka EK reikalavimuy, jis
negali atlikti kitam partneriui pavesto darbo ir gauti
uz tai atlygj. Kita vertus, pacienty organizacija gali
prisijungti prie konsorciumo kaip asocijuotas partneris
arba vykdyti patariamasias funkcijas, taip pat gali
leisti savo darbuotojui laikinai dirbti toje organizacijoje.

Projekto konsorciumas gali kreiptis | pacienty
organizacijas patarimo, kaip jtraukti pacientus.
Tikimés, kad jos informuos savo koordinatorius
apie $j priemoniy paketa.

4.7 PROJEKTINIO PASIULYMO PATEIKIMAS

Projektinis pasililymas - tai visa informacija, kuria
EK turi jvertinti, pateikiama viename is keliy skyriy
susidedanciame dokumente. Nors programy
reikalavimai skiriasi, visuose projektiniuose
pasitlymuose paprastai biina Si informacija:

e Problemos analizé, jskaitant jrodancius duomenis.

e Rysys su kvietimu teikti projektinius pasitilymus
- kaip projektas atitinka kvietimo prioritetus ir
finansuojamo laikotarpio programos politika.

o Tikslai - ko projektu norima pasiekti, kodél, ir kaip
bus matuojami pasiekimai.

e Metodai - kaip bus pasiektas kiekvienas tikslas.

e Laukiami rezultatai - koks bus projekto rezultaty
poveikis Europoje, ir kokie bus konkretis
projekto rezultatai.

e Rizikos ir nenumatyty atvejy planavimas.

e Projekto vertinimas.

e Projekto savalaikiSkumas - parodymas, kad bus
rezultatai

e Darbo paketai - iSsamus kiekvienos veiksmy grupés,
jkaitant projekto koordinavima, paaiskinimas.

o Sklaida - kaip bus vieSinami projekto rezultatai.

e Partneriai - jy patirtis ir vaidmuo projekte.

e Biudzetas visoms projekto veikloms.




Batina pasitikrinti kvietimo teikti

paraiskas reikalavimus

Visa Sia informacija reikia pateikti iki nurodytos
pasitlymo pateikimo datos. Taikydama grieztas
projektiniy pasitilymo pateikimo datas, EK atsijoja
tuos pasitilymus, kuriy rengéjai neturés reikiamy
jgtdziy, iStekliy ir patirties jgyvendinti projekta.
Partneriai taip pat turi pateikti informacija apie

savo organizacijy ir finansy valdyma. Jie turi pateikti
kopijas dokumenty, kuriais remiantis jy organizacija
buvo jregistruota savo Salyje.

Kai kurios EK finansuojamos programos reikalauja,
kad potencialls partneriai pateikty tuos dokumentus
Generaliniam direktoratui iki pasitlymy pateikimo.
Jei dokumentai yra nacionaliniame registre,

ju patvirtintoms kopijoms gauti reikia daugiau laiko.

Kai kurios organizacijos rengia projektiniy pasitilymo
raSymo mokymus, kitos teikia pasitlymy rasymo
paslaugas, uz kurias ima tam tikra procenta nuo
gauto finansavimo. Projekto konsorciumas turi
susiskaiciuoti visas projektinio pasitilymo rengimo
sanaudas ir zZinoti, kad jy negalima jtraukti j projekto
biudzeta.

Po pasitlymy pateikimo dienos, juos vertina Komisija
ir kvietime nurodytos temos ekspertai. EK turi eksperty,
norinciy vertinti projektinius pasitilymus, duomeny
baze ir uztikrina eksperty kaita. Vertinimo procesas
gali trukti kelis ménesius. Kartais bina du atrankos
etapai ir partneriai kvieCiami pristatyti savo pasitlymus.

Vienas isS budy jgyti EK projekty patirties
- dalyvauti projektinius pasitlymus
vertinanciy EK eksperty grupéje. Kurj

laika gali tekti dirbti ilgas valandas,
o létinémis ligomis sergantiems
pacientams tai gali biiti sunku.

Vedanciajam partneriui praneSama apie vertinimo
rezultatus el. pastu. Jei pasililymas atmetamas,
priezastys nurodomos eksperty pastabose. Jei
pasitilymas patvirtinamas, vedantytis partneris
kvie¢iams j derybas. Tai reiskia, kad Komisija
domina projektinis pasitilymas ir ji noréty, kad
projektas bty jgyvendintas. Vis délto, Siame etape
néra jokiy garantijy, kad bus skirtas finansavimas,
pavyzdziui, Komisija gali patikrinti, ar visos
organizacijos yra mokios.

Europiniai Projektai

Vertinimo etape Komisija gali paprasyti sutrumpinti
projekto laika, o tuo paciu ir biudzeta. Jei projekto
partneriai neturi trumpalaikiy projekty jgyvendinimo
patirties, mazai tikétina, kad bus skirtas
finansavimas ilgalaikiam projektui.

4.8 PROJEKTO PRADZIA

Projektai pradedami nuo pirmojo susirinkimo, kuriame
partneriai susitinka pirma karta. Pirmajame susirinkime
perzitrimi darbo paketai, kad visi partneriai pamatyty,
kaip jy veiklos dera bendrame projekto plane. Tai labai
svarbu, nes pirmajame susitikime gali dalyvauti ne
tie asmenys, kurie rengé projektinj pasitlyma.
Siame etape néra galimybés pakeisti projekto
struktliros, nes projekta reikia jgyvendinti taip,

kaip buvo aprasyta projektiniame pasitlyme.

EK projekto referentas taip pat gali dalyvauti
susirinkime ir paaiskinti, ko Komisija tikisi iS projekto,
kokie yra apskaitos ir ataskaity reikalavimai, kada bei
kokiomis dalimis bus pervedamos léSos iS Komisijos.
Tai padés partneriams surinkti teisinga informacija
projekto eigoje, kad nereikty jos rankioti is
jvairiausiy Saltiniy rengiant ataskaita.

EK projektuose kartu dirba skirtingos organizacijos
iS jvairiy saliy ir siekia padaryti tai, ko joms nepavykty
dirbant atskirai. Nors partneriy kalba ir kultdra skiriasi,
jie visi turi bendra tiksla - projekto pagalba kazka
pakeisti savo Salyse. Pirmasis susirinkimas vyksta
pagal priimancios Salies tradicijas ir kultfirg ir gali
bati kiek kitoks, nei partneriai tikéjosi.

Susitikime pradedami kurti darbiniai santykiai.

Tam gali pasitarnauti neformalus bendravimas ar
darbas mazose grupése. Jei po Sio susitikimo
prisijungia naujuy Zmoniy (dar nedirbusiy organizacijoje
pirmojo susitikime metu), projekto koordinatorius ir
organizacija partneré turi uztikrinti, kad tas asmuo
blty gerai supazindintas su darbu projekte ir gerai
jaustysi busimuose susitikimuose. Naujiems Zzmonéms
gali bati sunku jsilieti j susiformavusia grupe. Tai ypac
pasakytina apie savanorius pacientus ar pacienty
atstovus, jtrauktus j projekto valdymo grupe, jei kiti
partneriai nesupranta, kodél tas asmuo dalyvauja.
Jei pacienty dalyvavimo projekte tikslas gerai isaiSkintas
pirmajame susitikime, kiti partneriai bus pasiruose
priimti nauja dalyvj!

Projekte susiformave partneriy santykiai bus svarbis
ir pasibaigus projektui. Bendravimas europiniuose
tinkluose yra svarbus kuriant Europos ateitj.



EK nori, kad vertingi projekty rezultatai biity kuo geriau
Zinomi, kad jais galéty pasinaudoti kuo daugiau pilieciy
ir politikos formuotojy. Kiekviename projektiniame
pasitilyme nurodoma, kaip rezultatai bus vieSinami,
t.y. pateikiama rezultaty sklaidos strategija. Si strategija
jgyvendinama projekto eigoje, o kai kuriais atvejais
- paskutiniaisiais projekto jgyvendinimo ménesiais.
Projekto partneriai nori ne tik, kad bty Zinomi
rezultatai, bet kad j jy rekomendacijas atsizvelgty

ir politikos formuotojai. Praktikoje atskiri partneriai
gali toliau skleisti projekto rezultatus ir (arba) daryti
jtaka projektui pasibaigus.

Value+ tyrimas parodé, kad didelé dalis dalyvavusiy
pacienty jauté, jog negavo pakankamai informacijos
pasibaigus projektui; ypac jie nezinojo, ar projekto,
kuriame jie dalyvavo, rezultatai turéjo jtakos
sveikatos apsaugos politikai ir sveikatos priezitrai.

Mes sitilome, kad projekty vykdytojai j rezultaty
sklaidos strategija jtraukty trumpos rezultaty
santraukos siuntima visiems pacientams,
dalyvavusiems tik ankstyvuosiuose projekto
igyvendinimo etapuose, o eiliniai pacientai bty
informuojami apie rezultatus per jvairius tinklus.
Mes taip pat sitilome, kad vienas partneris
jsipareigoty siysti tiems patiems pacientams
naujausias zinias apie tolesnius pavykusius

ar nepavykusius jtakos darymo veiksmus.

Jei rezultaty sklaida vyksta projekto eigoje, Sia veikla
galima jtraukti j biudzeta. Jei sklaida numatyta
projektui pasibaigus, partneriai turi iS anksto
apsispresti, kaip jie finansuos informavimo veikla.

4.9 PROJEKTO REZULTATU SKLAIDA 4.10 PROJEKTO ATASKAITOS IR 1U TEIKIMAS
EUROPOS KOMISIJAI

Pasibaigus tam tikriems projekto etapams, projekto
kuratoriui turi bati siun¢iamos ataskaitos, apie kurias
minéjome 4.3 dalyje. Projekto koordinatorius surenka
informacija i$ partneriy ir ja apjungia, parodydamas,
kaip buvo isleistos léSos, kas jau nuveikta projekte.
Kita dotacijos jmoka priklauso nuo to, ar Komisijos
finansy tarnyba patvirtina ataskaita. Projekto referentas
gali paprasyti daugiau informacijos arba sustabdyti
dotacijos mokéjima tol, kol nebus jvykdyta konkreti
veikla. Galutiné jmoka sumokama po baigiamosios
ataskaitos, paprastai per tris ménesius. Tai labai
atsiliepia partneriy pinigy srautams.

Projekto eigoje gali bti ir kitokiy patikrinimy,
priklausomai nuo finansavimo programos ir projekto
trukmeés. Gali bati rengiami projekto perzitiros
susirinkimai, kuriuose EK inspektoriams pristatomi
projekto jgyvendinimo etapai. | tokius susirinkimus
paprastai atvyksta trys—penki inspektoriai, jskaitant
projekto temos ekspertus. Tarp juy gali bati ir projektinij
pasitilyma vertinusiy asmeny. Dar viena perzitra gali
bati projekto pabaigoje. Kitas vertinimo blidas yra
savianalizé, kuomet partneriai patys atlieka perzitra
ir nusiuncia jos rezultatus projekto referentui.

GrjZztamaja informacija iS Europos Komisijos projekto
partneris perduoda per projekto koordinatoriy.

Sios perziaros suteikia partneriams galimybe
trumpam stabteléti ir jvertinti tai, kas vyksta
projekte. Partneriai gali giliau panagrinéti tokius
dalykus kaip ju komunikacijos kanaly efektyvumas,
pacienty dalyvavimo kokybé, o taip pat ir paties
projekto kokybé.
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5.1 SKYRIAUS APZVALGA

Siame skyriuje kalbama apie tai, kaip pacienty
organizacijai uzmegzti iSorinius rysius. Toliau iSsamiau
nagrinéjami rysiai su kitomis pacienty organizacijomis
bei santykiy su sveikatos prieziliros specialistais
karimas. Galiausiai kalbama apie bendra darba

EK finansuojamame projekte ir partneriy Siems
projektams paieska.

Tinkly kiirimas - tai santykiy uzmezgimas su kity
organizacijy Zzmonémis, kad bty galima keistis
informacija. Tinklai padidina pacienty organizacijos
Ziniy bagaza, jneSdami naujy idéjy, pateikdami
pavyzdziy, kaip jvairias teorijas jgyvendinti praktikoje,
praplecia rata Zmoniy, kurie gali pasitlyti organizacijos
problemy sprendima arba pasakyti, kur rasti reikiamos
informacijos. Tai galimybé kurti rySius su kitomis
organizacijomis, kurie gali tapti bendradarbiavimo
pradzia. Tai reiSkia, kad su tais paciais iStekliais bus
galima pasiekti daugiau, arba kad pacienty organizacijos
kasdiené veikla vyks sklandZiau, nes ji turés galimybe
dirbti su profesionaliomis grupémis. Taip pat bus
galima pasiekti to, ko vienai organizacijai pasiekti
nepavykty.

Value+ tyrimas parodé, kad pacientai, sveikatos
prieziliros specialistai ir kiti suinteresuoti asmenys,
dirbdami kartu sveikatos projektuose, gali pasiekti
tokiy rezultaty, kokiy pacientai ar profesionalai vieni
pasiekti negalés.

Kuriant tinklus ar uzmezgant rysius, gali pasitaikyti
jvairiy klitciy: skirtingos kalbos ir kultliros, pacienty
organizacijy konkurencija, galimybiy ar intereso stoka,
skirtingos programos.

Net ta pacia kalba kalbantys Zmonés tuos pacius
zodzius gali suvokti kitaip arba gali nesuprasti
konkrecios prasmés eiliniy zodziy, kuriuos vienos
srities specialistai naudoja savo darbe. Specialus
jprastiniy Zodziy naudojimas vadinamas ,zargonu®.
Pavyzdziui, bendraudamas su sveikatos priezitiros
specialistu, pacienty organizacijos darbuotojas gali
naudoti Zzodj ,pacientai®, kalbédamas apie ligoninéje
gulin¢ius Zmones, ,paslaugy gavéjai“ - kalbédamas
apie ta pacia liga sergancius zmones, kurie yra
namuose ir gauna sveikatos priezidros ir slaugos
paslaugas, ,klientai“ - kalbédamas apie bet kuriuos
ta pacia liga sergancius Zzmones, kurie naudojasi
pacienty organizacijos paslaugomis. Sveikatos
priezilros specialistui visi tie Zmonés yra ,pacientai“,
ir be paaiskinimo jis nesupras skirtumo tarp

Siy grupiy.

Kalbiniai sunkumai biina dar didesni, kai bendraujama
uzsienio kalba. Kartais bendravimo kalba néra gimtoji
abiem kalbantiesiems, o tai sukelia dar daugiau
nesusipratimy.

Kiekviena organizacija turi savo kultdira ir visiems
darbuotojams jprastus darbo metodus. Kadangi
ligoninés ir sveikatos apsaugos institucijos yra gerokai
didesnés uz pacienty organizacijas, jy kultdros,

jau nekalbant apie vystymosi istorija ir darbuotojy
rengima, labai skiriasi.

Darbuotojai geriausiai jauciasi, kai tinklai mezgami
su panasios kultliros organizacijomis. Kurti rysius
su kitokios kultQiros organizacija yra gerokai
sunkiau. Nereikia baimintis skirtumy, bet reikia
ieSkoti panasumuy ir jais remtis; nesigilinant j abiejy
organizacijy ribotumus reikia galvoti, ka bty
galima pasiekti kartu.

Abiejy organizacijy tikslai gali bati panasds;
pavyzdziui, abi jos gali siekti geriausios jmanomos
sveikatos prieziliros savo pacientams. Jos gali turéti
panasias vertybes, nors ir parodo jas skirtingai dél
to, kad jy vaidmuo santykiuose su pacientais yra
kitoks. Organizacijos gali turéti labai skirtingas
programas: viena gali teikti paslaugas pacientams,
o kita gali sutelkti savo veikla j tyrimus; taciau abi
jos gali turéti bendry tiksly. Kai visos Salys mato
tinkly kdirimo ir kontakty stiprinimo nauda,
kultlrinius skirtumus galima jveikti.

Pacienty organizacijos gali ir konkuruoti, pavyzdziui,
konkursuose dél paslaugy teikimo, finansavimo ar
darbuotojy pritraukimo. Tokiai konkurencijai gali
biti priezasciy, nes organizacijos gali atstovauti
skirtingoms pacienty grupéms arba propaguoti
skirtingas vertybes.

Pacientai mums papasakojo, kaip jie jauciasi,

kai pacienty organizacijos konkuruoja. Kartais jie
pastebi, kad organizacijos Svaisto ir taip negausius
savo iSteklius, kuriuos galéty naudingiau panaudoti
pacientams. Eiliniai pacientai gali ir nezinoti tikryjy
pacienty organizacijy konkurencijos priezasciy.

Vis délto, jei organizacija daugiau démesio skiria
varzymuisi, o ne pacienty poreikiams, pacientai
gali nebenoréti dalyvauti tokioje organizacijoje.



5.2 RYSIAI SU KITOMIS PACIENTUY
ORGANIZACIJOMIS

Pacienty organizacijos biana jvairiausiy dydziy, nuo
mazu grupeliy iki Europos mastu veikianciy dideliy
organizacijy. Mazos grupelés gali tapti didesniy
regiono ar valstybés mastu veikianciy organizacijy
dalimi. Nacionalinés pacienty organizacijos toje
pacioje salyje gali suformuoti skétines organizacijas
su kitomis pacienty organizacijomis, atstovaujancioms
pacientams su kitokiais susirgimais. Toks pavyzdys
yra Ispanijos pacienty forumas. Nacionalinés pacienty
organizacijos taip gali prisijungti prie kity saliy
organizacijy, atstovaujanciy pacientams su tokiais
paciais susirgimais, tapdamos Europos ar pasaulio
skétiniy organizacijy dalimi; pavyzdys yra Europos
buvusiy ir dabartiniy psichikos ligoniy tinklas, kuris
yra ir pasaulinio buvusiy ir dabartiniy psichikos
ligoniy tinklo dalis.

Visuose Siuose lygiuose ir veiklose organizacijos gali
bendrauti ir palaikyti rySius per susitikimus, naujieny
biuletenius, el. pasto grupes ir kt. Visos kartu Sios
priemonés sukuria unikaly komunikacijos kanala
tarp eiliniy pacienty ir politikos formuotojy. Nors
dauguma pacienty nepriklauso jokiai pacienty
organizacijai, jie gali rasti informacija organizacijy
internetiniuose tinklapiuose ir naujieny biuleteniuose
ir iSreiksti savo nuomone arba dalyvauti, kai juos kas
nors domina.

Teikdamos informacija ir paslaugas pacientams,
organizacijos ir grupés gali aktyviai dalyvauti
tyrimuose, daryti jtaka politikos formuotojams.
Tai rodo, kad pacienty organizacijy tikslai ir
veiklos skiriasi.

Maziau akivaizdis gali bati vertybiy, kuriomis
grindziama organizacijos veikla, skirtumai.
Organizacijos vertybés yra labai svarbios pacienty
grupéms, kai reikia apsispresti dél narystés didesnéje
pacienty organizacijoje ar prisijungti prie kitos
organizacijos vykdant konkrecia veikla. Pozidris |
finansavima ir atstovavima yra du skirtingy vertybiy
poveikio pavyzdziai:

Kai kurios pacienty organizacijos atsisako
finansavimo i$ tokiy Saltiniy, kurie yra susije
su gydymu, galinciu pakenkti jy pacientams,
arba is Saltiniy, kurie gali netiesiogiai jtakoti
pacienty apsisprendima dél gydymo. Rysiy
palaikymas su organizacija, kuri puoseléja
skirtingas vertybes, gali pakenkti pacienty
organizacijos jvaizdziui, ir organizacija neteks
eiliniy pacienty paramos.

Pacienty organizacijos atstovauja pacientams
skirtingais badais: klausia paciy pacienty arba
pacienty ir juy slaugytojy nuomonés, padeda
slaugytojams arba gina pacienty interesus, kai to
negali padaryti patys pacientai. Nors pacienty ir jy
slaugytojy nuomonés daznai yra panasios, jie ne
visuomet sutaria dél gydymo ir rlipybos pasirinkimo.
Pavyzdziui, slaugytojas kartais nori apriboti
paciento veiklas, o pats pacientas nori daugiau
savarankiskumo. Tévai kartais nori islikti jau
suaugusio ir savarankiskai gyvenancio vaiko
slaugytojais. Kai kuriose Salyse tévai jtakoja
suaugusio vaiko, kuris yra psichiskai pajégus
pats priimti sprendima, gydyma. Tokia galimybe
gali suteikti psichikos sveikatos jstatymai.
Daugeliui pacienty organizacijy skirtumas tarp
paciento ir slaugytojo néra svarbus. Taciau kai
kurios organizacijos j savo narius priima tik
pacientus ir nenori artimai bendrauti su
slaugytojus vienijan¢iomis organizacijomis.

Pacienty organizacijos iSauga iS motyvuoty pacienty
ir (arba) jy Seimos nariy grupiy. Nors kartais jos
konkuruoja dél finansavimo, pacienty organizacijos
dazZniausiai bina linkusios padéti kitoms ty paciy
tiksly siekiancioms organizacijoms, jeigu tai duoda
naudos eiliniams pacientams. Kai pacienty organizacijy
vertybés yra panasios, bendravimas tinkluose
atskleidzia bendrus interesus ir veiklas,

o bendradarbiavimas bina naudingas

abiem organizacijoms.

Bendradarbiauti galima vietos, Salies ar tarptautiniu
mastu:

Pasidalinant patirtimi seminare kokio nors
organizacijos renginio metu;

Kartu parengiant ir pravedant mokymus;
Sujungiant internetines svetaines, kad viena liga
sergantys pacientai lengvai rasty informacija apie
kitas patologines bikles, susijusias su jy liga.
Sukuriant pagalbos grupes darbuotojams,
dirbanciais su panasia veikla uzsiimanciu
personalu kitoje organizacijoje.

Bendromis jégomis stiprinant jtaka politikos
formuotojams.
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Tinkly ir rySiy kQirima riboja pacienty organizacijos
iStekliai. Jei néra finansavimo konkrecioms
bendradarbiavimo veikloms, rySiy mezgimas gali
biti nelaikomas prioritetu. Kaip ten bebdaty, jei j

jus kreipiasi kita pacienty organizacija, bitina jiems
atsakyti, nes tai svarbu jlisy organizacijos jvaizdziui.
Jlsy organizacijos atstovy iSoriniai rysiai prisideda
prie jisy organizacijos jvaizdzio. Siekite, kad jus
matyty kaip stipria organizacija ir patikima partner;j.

Europos Komisija skatina Saliy bendradarbiavima,

o bendradarbiavimo su kitomis organizacijomis
patirtis gali bti svarbi rengiant projektinj pasitilyma.
Finansuojancios institucijos gali teigiamai vertinti
bendradarbiaujanciy organizacijy projektinj pasitilyma,
kai atskiros organizacijos neturi tiek ziniy ir
patirties, kad galéty pasiekti norimus rezultatus.

5.3 SANTYKIU SU SVEIKATOS PRIEZIODROS
SPECIALISTAIS KURIMAS

Sveikatos priezitiros specialistai ir mokslininkai taip
pat gali bati pacientais, taciau jy padétis ir aplinkybés
smarkiai skiriasi nuo jy gydomy pacienty. Specialisty
rengima reglamentuoja profesinés organizacijos, kurios
nustato mokymo (medicinos, slaugos, fizioterapijos)
standartus. Mokyme labiausiai akcentuojamas
grynasis mokslas, bent jau gydytojy atveju, ir labai
mazai mokymo laiko skiriama bendravimo jgiidziy
ugdymui. Siuos jgiidzius gydytojai jgyja dirbdami.
Gydytojy santykiuose su pacientu akcentuojama
paciento liga ir slaugos poreikis, ir jie net nepastebi,
kokie kompetentingi ir iSmanantys blina pacientai,
kai ju sveikata pageréja. Taigi, jie nemato pacienty
dalyvavimo naudos. Jie net nesupranta, kad pacienty
dalyvavimas yra ne tas pats, kas ju naudojimas
tyrimuose.

Kartu dalyvaudami paskaitose, vieni kitus mokydami,
dirbdami kartu patariamuosiuose komitetuose ir
tarybose, pacientai ir sveikatos prieziliros specialistai
gali geriau suprasti vieni kity vaidmenis. Jeigu jie
pasiruose iSklausyti vieni kitus, bus galima jveikti
organizacijy kultdry skirtumus. Pacienty organizacijos
gali pakviesti sveikatos prieziliros specialistus bati
ju patikétiniy ar patariamyjy kolegijy nariais ir atlikti
konkrecias uzduotis, pavyzdziui, perzitréti naujus
straipsnius apie konkrecia patologine biikle, su kuria
dirba organizacija. Tai padés pacienty organizacijai

atnaujinti savo informacija ir suteiks galimybe iSsakyti
pacienty pozidrj j moksliniuose straipsniuose pateikta
informacija. Kaip ir kitus savanorius, sveikatos
priezitiros specialistus reikia motyvuoti ir informuoti
apie teigiamus jy darbo rezultatus.

Keturios Svedijos pacienty organizacijos kartu
moké pacientus biti tyréjais. Parengti
pacientai tyréjai dalyvauja pacienty
organizacijy finansuojamuose projektuose.
Projekty ataskaity duomenimis norinciy
mokytis pacienty yra labai daug. Daugiau
informacijos rasite www.forskningspartner.se

Europos pacienty forumas reguliariai rengia
regioninius seminarus jvairiose Europos Salyse.
Siems seminarams vadovauja organizacijy

nariy atstovai. Zr. www.eu-patient.eu/

Pacienty organizacijos veikloje dalyvaujantys sveikatos
prieziliros specialistai yra vertingi sajungininkai,
galintys rekomenduoti pacienty organizacija kolegoms,
turintiems rySiy su pacientais. Taip atsiranda tikimybé,
kad naujus pacientus greitai pasieks informacija
apie pacienty organizacija, kuri domisi jiems
diagnozuota liga. Organizacijai padedantys sveikatos
priezilros specialistai taip pat supazindina savo
kolegas su pacienty dalyvavimo svarba.

Jei sveikatos prieziliros specialistai nenori bendrauti
su pacienty organizacija ir prieStarauja pacienty
jtraukimui, reikia pasidométi, kodél taip yra, ir padéti
iSsklaidyti abejones. Gal bat, ankstesné gydytojo
patirtis su dalyvaujanciais pacientais buvo nesékminga,
tad reikia juos jtikinti, kad $j karta bus kitaip. Sveikatos
prieziliros specialistai ypa¢ saugo informacija apie
pacientus, kaip to reikalauja gydytojo etikos kodeksas,
tad pacienty organizacijai reikés jrodyti savo etiSkuma.
Pacienty organizacijos draugiSkas ir neformalus
bendravimas su eiliniais pacientais gali suklaidinti
sveikatos priezitros specialistus. Jiems gali susidaryti
jsptdis, kad organizacija yra blogai informuota arba
netinkamai administruojama. ISsklaidykite jy abejones!



Kartais supyke pacientai pasinaudoja konsultacijomis
ir kitomis pacienty dalyvavimo veiklomis, kad galéty
iSsakyti savo priekaiStus sveikatos priezitiros
specialistams ar politikos formuotojams. Ramesni
pacientai kartais taip nori bati iSgirsti, tad nuolat
kartoja ta pacia mintj, net neisSgirsdami atsakymo.
Pagerinkite pacienty dalyvavimo kokybe, j susitikimus
su specialistais siysdami tik tuos pacienty atstovus,
kurie turi gerus bendravimo jgudzius. Rekomendacijose
apie pacienty dalyvavima, susitikimuose pateikite
tinkamo dalyvavimo pavyzdij, pabrézdami mokéjima
pagarbiai iSklausyti kity nuomone.

Daugumai pacienty gydytojas yra autoritetas. Vyresnio
amziaus pacientai netgi mano, kad nedera gydytojo
klausinéti, nes jei gydytojas manys, kad pacientas

turi kazka zinoti, tai jis ir pasakys neklausinéjamas.
Taip pat manoma, kad gydytojas yra visagalis ir gali
pacienta pagydyti, o jeigu jis viska gali, tai ir Zino

viska apie paciento liga ir nieko jam pasakoti nereikia.

Sveikatos projektuose pacientai gali susidurti su
sveikatos priezitros specialistais, kurie atlieka ne
klinikinj, o tiriamajj darba, tuo tarpu patys pacientai
gali bati projekto vykdytojais. Kad santykiai bty
lygiaverciai, o pacienty dalyvavimas baty sékmingas,
pacientai turi bendrauti su sveikatos priezitros
specialistais kaip lygus su lygiu. Sveikatos priezitros
specialistai, savo ruoztu, turi priimti pacientus kaip
kolegas ir nezidréti j juos kaip j ligonius ar
tirilamuosius asmenis.

Tarptautiné pirminio imunodeficito sindromu
serganciy pacienty organizacija (IPOPI)
surengé Europos pirminio IMUNODEFICITO
sindromy KONSENSUSO KONFERENCIJA apie
Sios ligos diagnozavima ir gydyma. |
konferencija susirinko ekspertai, Europos
Sajungos ir nacionaliniy agentiiry bei sveikatos
apsaugos ministerijy atstovai, tyrejai,
profesionaliy organizacijy ir pacienty grupiy
atstovai. Konferencijoje kalbéjo ir pacientai.
Pirminio IMUNODEFICITO sindromy
KONSENSUSO PROGRAMOS REZULTATAI GALI
BUTI PRITAIKYTI DAUGELYJE SALIY.

Zr: www.ipopi.org

5.4 PARTNERYSTE PRAKTIKOJE

Sis skyrius svarbus ne tik Europos Komisijos
finansuojamiems projektams, bet visoms veikloms
ir projektams, kuriuose pacienty organizacijos
dirba su partneriais - pacienty ar kitokiomis
organizacijomis.

Kurdami partneryste, blsimi partneriai turi iSsiaiskinti
visas bendro darbo galimybes ir grésmes. Ar atitinka
blsimy partneriy tikslai ir vertybés? Ar tai gerai
administruojama ir finansiskai stabili organizacija?
Ar jie gali iSlaikyti kvalifikuotus darbuotojus?
Sprendima priimti padés Value+ priemoné

JAr projektas tinka misy organizacijai?“

Priemone ,Ar projektas tinka miisy
organizacijai?” rasite 6.3 skyriuje.

Planavimo etape visi projekto partneriai pasako,
kaip jie prisidés prie projekto veikly, ir pasidalina
uzduotis. Kaip pacienty organizacija gali prisidéti
sveikatos projektuose, kuriuose dalyvauja sveikatos
priezitiros specialistai ir partneriai i$ kity susijusiy
sektoriy? Kokj vaidmenj gali atlikti pacientai ir
kokiose veiklose jy jnasas bus ypatingas?

Pacienty organizacijos gali biti gerokai mazesnés
uz organizacijas partneres pinigy apyvarta ar
dirbanciy zmoniy skaic¢iumi. Pacienty organizacijoje,
skirtingai nuo gydymo jstaigu, paprastai bina
maziau vadovaujanciy grandziy tarp administracijos
vadovo ir tiesiogiai su pacientais dirbancio personalo.
Tai reiskia, kad pacienty organizacijos administracijos
vadovas gaus informacija iS pacienty ir apie juos
daug greiciau, nei partnerés organizacijos is
sveikatos prieziliros sistemos.

Sios informacijos kokybé bus kitokia, kadangi
pacienty organizacijos turi daugiau laiko klausytis.
Pacientai kitaip papasakoja apie savo patirtj tiems,
kurie yra patyre kazka panasaus. Pacientai bijo,

kad priezitros kokybé pablogés, jeigu jie neisreiks
dékingumo, todél savo abejones ir nepasitenkinima
jie greiciau iSsakys jy sveikatos priezitroje
nedalyvaujantiems asmenims. Kai pacienty
organizacija suzino apie Sias abejones ir nusivylima,
jie gali suteikti informacijos, kuri padés pacientui
pazvelgti j situacija kitu aspektu. Aptardami konkrecia
padétj, jie gali jtikinti pacienta iSsakyti savo tikraja
nuomone asmenims, besiriipinantiems jy sveikata.
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Sis ypatingas bendravimas ir rySys su eiliniais pacientais
suteikia pacienty organizacijoms galimybe iSsakyti
pacienty paziiirj projekto valdymo grupéje. Sj poziiirj
jie gali atspindéti planuodami ir jgyvendindami projekto
veiklas ir siekdami, kad projekto rezultatai atitikty
pacienty poreikius. Pacienty organizacijos gali
patarti, kaip sudaryti anketas, apklausy grafikus,
kaip ir kokia rasytine informacija pateikti pacientams
apie projekta ir jo rezultatus. Pacienty organizacijos
atstovai gali suteikti papildomo svorio jau minétoms
ir kitokioms veikloms, tokioms kaip darbuotojy ir
savanoriy atranka, fokus grupiy susitikimy vedimas,
interviu su pacientais, ataskaity finansuojancioms
institucijoms rengimas, projekto rezultaty pristatymas
ir vieSinimas bei jtakos politikos formuotojams darymas.
Pacienty organizacijos gali atlikti ir kitas uzduotis,
kur pacienty nuomoné néra tokia aktuali, ir kur jie
turi daugiau darbo, o ne santykiy su pacientais patirties.

Value+ priemoné ,EK projektui reikalingi jgudziai
ir gebéjimai* tiks bet kuriam projektui ir padés
nustatyti, ar visi partneriai atitinka projekto
reikalavimus.

Pacientai ir projekto koordinatoriai pabrézé, kad
pacienty dalyvavimas turi remtis lygybés principu,
o pacientai projekte turi bati lygiaverciai partneriai.
Reikia gerai pamastyti, kas is tikryjy yra lygybé ir
kaip ji jgyvendinama.

Kad pacienty dalyvavimas bty prasmingas,
profesionalai turi juos suprasti ir priimti, siekdami
abipusés naudos. Reikia pripazinti, kad bendras
darbas komandoje, dalijimasis idéjomis ir pasitlymais,
yra vienas iS sprendimy ir kelias j geresnj medicininj
Svietimg, vienas kito supratima, geresne pacienty
gyvenimo kokybe, mazesnes ligos komplikacijas ...

Value+ fokus grupés dalyvis

Kadangi projekto partneriai tikriausiai turés skirtinga
pasirengima, patirtj ir darbo metodus, jie pradés
dirbti ne iS tokios pacios padéties. PavyzdzZiui, vieni
partneriai turés darbo su dideliu biudzetu patirties,
o kiti bus jprate dirbti su ribotais finansiniais
iStekliais. Daugumos partneriy organizacijy
darbuotojai samdomi ir apmokami pagal darbo
sutartis, o pacienty organizacijos darbuotojai daznai
dirba savanoriskai, derindami $j darba su Seimyninémis
ir apmokamo darbo pareigomis. Pacientams ir pacienty
atstovams gali atrodyti, kad projekto komandoje
dirbantys gydytojai jtakoja paciento ar paciento
atstovo sveikatos priezilra, nors taip néra. Pacientai
ir pacienty atstovai asmeniskai zino, ka reiskia gyventi
su liga, kiti tokios patirties neturi. Visi Cia iSvardinti
ir dar daug kity veiksniy lemia lygybe projekte.

Paciento dalyvavimas projekto valdymo grupéje
dar neuztikrina lygybés. Kad galéty dalyvauti
diskusijose, pacienty atstovui reikia pasitikéjimo
ir Ziniy apie projekta bei apie jo atstovaujamus
pacientus. Kiti partneriai turi bati pasirenge
iSklausyti jj be iSankstiniy nuostaty. Lygybés
projekte uztikrinimui kai kuriy partneriy finansinis
jnasas gali bati didesnis, susitikimus ir renginius
galima planuoti taip, kad savanoriams bty lengviau
juose dalyvauti, galima suorganizuoti konkreciy
dalyky mokymus projekto partneriams ir pacientams,
kad visy dalyvaujanciy organizacijy nariai gerai
zinoty projektui svarbius dalykus. Bendras
mokymasis gali bati puiki galimybé partneriams
geriau vieniems kitus suprasti; kai yra supratimas,
lengviau ir bendrauti.




Projekto metu neisSvengiamai teks nusivilti, tik
svarbu zinoti, kaip tai jveikti. Pavyzdziui, mazos
pacienty organizacijos yra lankstesnés ir gali greitai
reaguoti j pacienty poreikius. Jos gali nusivilti dél
ilgai trunkanciy sprendimuy, kai keli partneriai dirba
kartu. Jei projekto pradzioje bus gerai planuojama
ir bendraujama, o taip pat bus aisSklis partneriy
lhkesciai, problemy kils maziau ir bus lengviau jas
jveikti. Rizikos valdymas uztikrins, kad iskilusios
problemos nesustabdys projekto.

5.5 KAIP RASTI PARTNERIUS

Pries pradédami ieSkoti partneriy, apgalvokite, ko
tikités iS partneriy ir parenkite atrankos rodiklius.
Sukoncentruoti savo mintis jums padés anksciau
aprasytos Value+ priemoneés.

Parenkite aiSky pasitilyma partneriams. Nors derybose
su galimais partneriais jusy pasitlymas gali pasikeisti,
jis parodo, kad jusy organizacija sugeba planuoti ir
gerai supranta pacienty poreikius bei projekto tema.
Tai rodo, kad jlsy organizacija yra stiprus projekto
partneris.

Jusy organizacija gali bati uzmezgusi stiprius rysius
su vietos ir Salies tyrimy institucijomis, sveikatos
priezitros specialisty organizacijomis, atskirais
gydytojais, kitomis tarnybomis, teikianciomis
paslaugas tiems patiems pacientams, kitomis
pacienty organizacijomis ir gamintojais. Pagalvokite,
ar kuri nors i$ Siy institucijy ar organizacijy galéty
bati tinkamas partneris.

UZmegzti rySius su uzsienio organizacijomis

gali bati sunkiau. Europos pacienty organizacijos
savo nariams sitlo jvairius komunikacijos kanalus.
Europos pacienty forumas padeda organizacijoms
uzmegzti rysius forumo seminaruose, kituose
renginiuose, per naujieny biuletenius. Pagalvokite,
ar jusy pazjstami asmenys tyrimy institutuose ar
gydymo jstaigose dalyvauja kokiuose nors tinkluose,
per kuriuos jus galétuméte rasti partneriy kitose Salyse.

Bendras Darbas su

Partneriais


http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients Organisation%20database.xls
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6.1 SKYRIAUS APZVALGA

Siame skyriuje apraS8omos Value+ projekte sukurtos
priemonés ir informacijos Saltiniai, jskaitant Value+
literatiros $altinius. Cia taip pat pateikiamas Europos
ir nacionaliniy pacienty organizacijy sarasas bei
pacienty teisiy jvairiose valstybése narése apzvalga,
kuriuos paruosé Europos pacienty forumas. Mes taip
pat jtraukéme ir kity organizacijy parengta informacija
bei priemones ir internetiniy puslapiy adresy bei
literathiros sarasa.

Value+ projekto metu mes daug konsultavomés.
Cia sitilomas priemones padéjo rengti ir jas iSbandé
pacientai ir pacienty organizacijos. Kai kurios jy
pastabos buvo jtrauktos j priemones, o kitos buvo
pakeistos pagal jy rekomendacijas.

Skyrius pradedamas tema, svarbia visiems pacientams
ir pacienty organizacijoms, su kuriomis bendravome
Value+ projekte. Ta tema - tai sékmés istorijos,

parodancios ko gali pasiekti pacientai dirbdami kartu.

Daugelio pacienty patirtis apie tai, kaip valdyti savo
liga, rodo, kad daug svarbiau uz Zinojima, kaip tai
daryti, yra Zinojimas, kad galima tai padaryti.
Zinojimas, kad kazka galima padaryti, suteikia
drasos ir jégy.

6.2 PACIENTU DALYVAVIMO GEROSIOS
PRAKTIKOS PAVYZDZIAI IS EUROPOS

IR NACIONALINIU PROJEKTU

Projekto metu Value+ komanda perzitréjo daug jau
pasibaigusiy ir vykdomuy projekty. Juose buvo daug

jdomiy dalyky, ko kitos pacienty organizacijos galéty
pasimokyti. Apie juos ir kalbésime Sioje dalyje.

Pradzioje Value+ projektu buvo ketinama surasti,
pateikti ir iSnagrinéti gery pacienty dalyvavimo
pavyzdziy i EK finansuojamy projekty. Vis délto,
mes pamatéme, kad atrinke ribota skaiciy pavyzdziy
negalésime atskleisti gerosios praktikos jvairovés.

Dél tos priezasties Sioje dalyje pateiksime trumpus
projekty aprasymus ir pacienty dalyvavimui svarbius
dalykus. Sie projektai buvo finansuojami Europos
Komisijos léSomis, o jei buvo kitas finansavimo
saltinis, bus nurodyta aprasyme.

IS Sios dalies pamatysite, kokie jvairts gali bati
projektai, kuriuose dalyvauja pacientai ir pacienty
organizacijos.

Siuos projektus suskirstéme pagal:

» Projektus, kuriuose dalyvavo pavieniai pacientai;

» Projektus, kuriuose pacienty organizacija yra
partneris;

» Projektus, kuriems vadovavo pacienty organizacijos.

Projektai, kuriuose dalyvavo pavieniai pacientai

« LAlladin® projekte buvo kuriama neuroreabilitacijos
technologija, skirta jvertinti ir pagerinti funkcijy
atsistatyma pacientams po insulto. Pacientai
dalyvavo keliuose uzsiémimuose su aparatu,
kuriame buvo rodomas virtualus scenarijus,

0 pacientai turéjo atlikti paprastas uzduotis,
pavyzdziui, pakelti ka nors rodoma ekrane.
Bandydami atlikti judesj, pacientai ekrane maté,
kaip juda jy ranka, nors realiai judesiy jie beveik
ar visiskai nedaré. Pacientai teigé, kad uzsiémimai
su Siuo aparatu motyvavo juos stengtis atstatyti
savo neurologines funkcijas.

www.alladin-ehealth.org/

* Projekte ,Migrenos ir létinio kasdienio galvos
skausmo valdymas pacienty poziariu“
vyko pacienty mokymas, nukreiptas j jveikimo
strategijas ir atsipalaidavimo technika. Siame
projekte pacientai taip pat buvo mokomi tapti
mokytojais, kurie kuo placiau paskleisty badus,
kaip jveikti jiems gerai pazjstama problema.

» Tebevykstantis ,Remine“ projektas yra IT
grindziamas projektas, kuriuo siekiama nustatyti
hospitalizuotiems pacientams kylantj pavoju.
Pavojy ne visuomet galima nustatyti, nes pacienty
sveikatos istorijy kartais tenka ilgai laukti, o jose
ne visada pavyksta rasti reikiama informacija.
~Remine" projekte nebuvo partneriy - pacienty
organizacijy, o projekto vykdytojai noréjo daugiau
suzinoti, kaip geriau jtraukti pacientus, priimant
etiSka sprendima leisti iSnagrinéti jy sveikatos
istorija anksciau, nei jiems prireikia gydymo
ligoninéje. Mums pasirode svarbus jy noras
suzinoti daugiau apie pacienty dalyvavima,
nes tai pirmasis zingsnis link gerosios pacienty
dalyvavimo praktikos. Juos dominanti pacienty
grupé - vyresnio amziaus zmonés, kuriems
sunku suprasti informuoto sutikimo procediira.
www.remine-project.eu/.

Value+ komanda siiilo, kad tais atvejais,

kai pavieniai pacientai yra neveiksnis dél psichikos
ligos, projekte galima dirbti su giminaiciais,
slaugytojais, socialiniais darbuotojais, pacienty
teisiy gynéjais ar kitomis nepriklausomomis
organizacijomis, kurios tikslinei pacienty grupei
teikty informacija ar paslaugas. Tuomet projekte



Informacijos Saltiniai

dalyvauty pacienty atstovai, o ne pacientai. Europos
Alzhaimerio organizacijos internetiniame puslapyje
yra neveiksnumo dél psichikos ligos jstatymas.

www.alzheimer-europe.org/

» Tebevykstanciame ,SWEET" projekte kuriami
informacijos centrai diabetu sergantiems vaikams
ir paaugliams. Projekte taip pat rengiama vaikams
priimtina ir suprantama informacija apie diabeta,
bus renkamos diabetu serganciy vaiky fokus grupés.

http://sweet-project.eu/html/en/index_html

+ ,GENDEP-ELSI" projekte dalyvavo tyréjai -
pacientai, kuriuos pakvieté Londono Kings koledzo
Psichiatrijos instituto Paslaugy naudotojy tyrimy
jmoné. Tyrime buvo nagrinéjami pagal asmens
genotipa pritaikyty vaisty nuo depresijos GENDEP
klinikinio tyrimo etikos ir socialiniai aspektai.
Projekto metu buvo renkamos klinikiniame
tyrime dalyvavusiy pacienty fokus grupés,
nagrinéjamas jy pozidris ir tikrinama, ar pacientai
suprato klinikiniame tyrime dalyvaujancio asmens
sutikimo forma.

www.iop.kcl.ac.uk/projects/?id=10192

+ ,Comoestas” projekto tikslas - sukurti naujoviska
kompiuterine sistema, kuri leisty pacientams su
vaisty perdozavimo sukeltais galvos skausmais
gauti nuolatinj individualizuota gydyma.
Gydymas bus paremtas Perspéjimo ir sprendimo
pagalbos sistema, kuri seks pacienta nuo diagnozés
nustatymo pradzios ir padés gydytojui valdyti
gydyma ir kontroliuoti jvykius, keliancius pavojy
paciento saugumui. Projekte dalyvavo pacientai,
kurie padéjo rengi anketa tyrimui. Tyrimu siekiama
iSsiaiskinti pacienty poreikius ir pageidaujamus
informacijos Saltinius bei jy likescius dél galvos
skausmo gydymo.
www.comoestas-project.eu

Projektai, kuriuose pacienty organizacija yra
partneris

« ,Edupark” projektu siekiama pagerinti Parkinsono
liga serganciy asmeny gyvenimo kokybe, rengiant
susitikimus, kuriuose pacientai dalinasi gyvenimo
su Sia liga patirtimi. Pacienty organizacijos padéjo
parinkti susitikimy forma, o dalyviy grjztamoji
informacija buvo panaudota susitikimy turiniui
sudaryti. Pacientai teigé, kad juos labai motyvavo
susitikimai su kitais ta pacia liga serganciais
zZmonémis ir mokymasis vieny i$ kity. Pacienty
organizacijos padéjo paskleisti projekto rezultatus
tarp eiliniy pacienty.

Tebevykstantis projektas , Tarptautiniai tyrimai
Europoje: nervy - raumeny ligy nustatymas ir
gydymas (TREAT-NMD)“ tai 21 partnerio i$

11 saliy tinklas. Projektu siekiama sukurti geraja
nervy-raumeny ligy diagnozavimo ir pacienty
prieziGiros praktika ir skatinti Siy rety susirgimy
naujy gydymo biidy tyrimus. Projekta pradéjo,

ji i$ dalies finansavo ir jam vadovauja pacienty
organizacijos.

www.treat-nmd.eu/home.php

Medicinos mokslininky ir pacienty asociacijos
bendradarbiavimas pilotiniame tyrime
,Mukoviszidose e.V. Bundesverband Selbsthilfe
bei CF* iSaugo j Informacijos apie cistine fibroze
centry Europinio tinklo projekta ,ECORN-CF*.
Sio projekto tikslas - teikti eksperty patarimus
apie cistine fibroze pacientams, gydytojams

ir slaugytojams visoje Europoje, kad keliauty
profesionalios zinios, o ne pacientas. Siame
projekte nuveiktas darbas jau naudojamas

kaip profesionaliy ziniy apie reta susirgima
perdavimo ES valstybése narése modelis.
Projekte surinkta informacija bus pateikiama

astuoniomis kalbomis. http://ecorn-cf.eu/

Tebevykstancio projekto Europos Sajungos
pacienty saugumo tinklas (EUNetPas) tikslas -
gerinti Europos valstybiy nariy bendradarbiavima,
kuriant pacienty saugumo programas, greitai
reaguoti | pavojy sveikatai, uzkirsti kelia netinkamy
vaisty skyrimo klaidoms, teikti rekomendacijas
sveikatos priezitiros specialistams ir kelti juy
kvalifikacija bei sukurti tvary pacienty saugumo
tinkla Europos Sajungoje.
http://90plan.ovh.net/~extranetn/

Tebevykstanciu Europos endometriozés tinklo
(ENE) projektu siekiama, kad Europos Sajungoje
bty geriau suprantamas endometriozés poveikis
ir baty didesnis Sio susirgimo Zzinomumas,
sukurti tarptautinj tinkla, kuriame bty dalijamasi
profesionaliomis Ziniomis apie $Sia liga.
Informacija ir pagalba bus skiriama sergancioms
moterims, mokslo ir akademinio pasaulio
atstovams, sveikatos priezitiros specialistams ir
darbdaviams. (http://90plan.ovh.net/~extranetn



Europos psichikos sveikatos organizacijos projekte
,Geroji praktika kovojant su psichikos sveikatos
problemy turinciy asmeny socialine atskirtimi*
dalyvavo psichikos sveikatos organizacijos is
desSimties valstybiy nariy. Projekto partneriai
analizavo psichikos sveikatos problemy turinciy
asmeny socialine atskirtj partneriy Salyse ir
nustaté socialinés jtraukties gerosios praktikos
pavyzdzius. Kai kurie iS Siy pavyzdziy aprasomi
3.5.2 dalyje. Su pacientais buvo konsultuojamasi
kaip su ekspertais, kurie pasirinko gerosios
praktikos pavyzdzius. Sia informacija rasite
internetiniame tinklapyje www.mentalhealth-
socialinclusion.org/home.html. Siame projekte
kaip gerosios praktikos pavyzdys minimas
Slovénijos pagalbos depresija sergantiems
Zmonéms internetinis puslapis www.nebojse.si.

Siame projekte surinktos informacijos pagrindu
buvo pradétos veiklos vietos ir nacionaliniu
mastu. Europos psichikos sveikatos organizacija
gavo finansavima ir buvo pripazinta vienu is
svarbiausiy tinkly, kovojanciy su psichikos sveikatos
problemy turinciy asmeny socialine atskirtimi.

LSalut” projekte buvo sukurtos kompiuterinés
sistemos pagerinti valgymo sutrikimy diagnoze
ir gydymo paslaugas. Dabar jau galima naudoti
internetine terapija. Pacientai ir pacienty
organizacijos patikrino ir patvirtino projekte
sukurta internetinj savipagalbos vadova;
informacija pateikiama angly, pranciizy ir
ispany kalbomis. Zr.: www.salut-ed.org/

LSEEM II* projekte buvo nagrinéjamos sveikatos
ir socialinés paslaugos vyresnio amziaus zmonéms
i etniniy mazumy grupiy, kurie néra konkrecia
liga sergantys pacientai. Value+ jtrauké §j
projekta, kadangi tai buvo vienintelis misy
rastas projektas, sprendziantis skirtumy
klausimus sveikatos ir socialinés rlipybos srityje.
Rumunijoje projektu buvo siekiama sukurti
mokymo programas jaunoms romy moterims ir
iSmokyti jas jgtdziy, suteikti darbo sveikatos ir
socialinés rlipybos sektoriuje patirties ir Ziniy.
Pagrindinis projekto tikslas buvo pagerinti Siy
paslaugy prieinamuma romy bendruomenei ir
suzinoti jy, o ypac vyresnio amziaus romy
poreikius ir problemas.

Projektai, kuriems vadovavo pacienty
organizacijos

»] mlsy organizacija APOZ - Bulgarijos vézio
asociacija ir draugai - kreipési Vyriausybé ir
Sveikatos ministerija, kadangi jie nezinojo,
kokiam zmoniy skaiciui reikia kurio nors lygio

gydymo (nuo ankstyvuyjy iki pazengusiy ligos
stadijy). Mes pradéjo tyrima Siai informacijai
surinkti, bet negavome jokio atlygio: viskas buvo
daroma savanoriskai. Darbas buvo labai sékmingas
ir vyriausybé suprato, kad Siai sriciai reikia skirti
daugiau léSy. Biudzetas buvo padidintas 30%,

o Sio darbo ir surinktos statistinés informacijos
déka situacija pageréjo“.

Europos pirminio imunodeficito sindromy
konsensuso konferencijos projektas, kuriam
vadovavo Tarptautiné pirminio imunodeficito
sindromy pacienty organizacija (IPOPI),

sieké sukurti ir pateikti pirminio imunodeficito
sutrikimy gydymo Europos Sgjungoje modelj.
Projekte surinkta informacija buvo pristatyta
konferencijoje ir iSversta j deSimt kalby.
WWW.ipopi.org

Europos alerginiy ir kvépavimo taky ligy pacienty
asociacijy federacija (EFA) per asociacijas nares ir
konsultantus jvairiose Salyse surinko informacija
apie oro patalpose kokybe. Oro tarsa yra svarbus
kai kurias alergines ir kvépavimo taky ligas
salygojantis veiksnys, o daugelis Zmoniy
daugiausiai laiko praleidzia patalpose.

Projekte ,Link Svaresnio oro Europos pastatuose*
pateikiamos rekomendacijos, kaip sumazinti
patalpy oro tarsa.

www.efanet.org/activities /documents /THADE.pdf

1997-2000 metais Europos Alzhaimerio
organizacijos projekte ,Lawnet” buvo surinkti
visi jstatymai, reglamentuojantys demencija
serganciy Europos Sajungos zmoniy teises.
Rezultatai buvo naudojami dviem biidais:
pirmiausia, demencija sergantys Zzmonés ir jy
slaugytojai buvo informuojami apie savo teises.
Rezultatai taip pat buvo naudojami padidinti ir
ginti demencija serganciy Zmoniy teises.
|statymy pakeitimo rekomendacijos buvo
grindziamos iS pacienty surinkta informacija.
Nuroda j jstatymy skyriy ir ataskaitas apie teisine
padétj kiekvienoje Salyje rasite Europos
Alzhaimerio asociacijos internetiniame puslapyje

www.alzheimer-europe.org/.

Lietuvos iSsétinés sklerozés draugija (LISS) dirbo
kartu su Danijos iSsétinés sklerozés draugija
projekte ,I1$Siikis iSsétinei sklerozei“, kuriame
geriausi Danijos patirties modeliai buvo pritaikomi
Lietuvai ir kuriama strategija, kaip Lietuvoje padéti
iSsétine skleroze sergantiems Zmonémes.
Projekto metu buvo organizuojami renginiai,
skirti padidinti Sios ligos Zinomuma, mety
pabaigoje vyko konferencija pacientams ir


www.mentalhealthsocialinclusion.org/home.html

gydytojams. Kitas projekto rezultatas - sustipréje
rySiai su iSsétinés sklerozés pacienty organizacijomis
kitose Baltijos Salyse, kuriy déka susikireé stipri
pacienty jtakos darymo grupé Baltijos Salyse.

www.liss.It/index.php/pageid/574

Svedijos reumato asociacija, Svedijos astmos ir
alerginiy ligy asociacija, Svedijos $irdies ir plauciy
ligy asociacija bei Svedijos psoriazés asociacija
kartu dirba projekte ,Forskningspartner*.

Tai tyrimy projektas, kurio nefinansuoja Europos
Komisija. Projekte pacientai mokomi, kaip tapti
pacientais tyréjais ir jsitraukti j projektus.

www.forskningspartner.se/start.asp?sida=5590

Projektu ,ISsétiné sklerozé - informacijos
dividendai“ (MS-1D) buvo siekiama pagerinti
visy iSsétine skleroze serganciy pilieciy gydymo
prieinamuma ir jo kokybe. Projekte buvo perzitrimi
socialinés pagalbos metodai bei Sios ligos
diagnozavimo, gydymo ir valdymo geroji praktika.
Projektui vadovavo Europos iSsétinés sklerozés
platforma, kuri dabar uzsiima lobistine veikla,
kad bity jgyvendinamos jy rekomendacijos.
Tarp juy yra ir Europos gerosios praktikos

kodeksas. www.emsp.org

Specializuoty centry vaikams ir jaunuoliams
su autizmo spektro sutrikimais tinklo steigimo
projekta inicijavo Bulgarijos autizmo asociacija,
atsiliepdama j autizmo sutrikimy turinciy pacienty
poreikius. Pacienty organizacija parengé pacientams
ir jy Seimoms patrauklius ir suprantamus
lankstinukus bei internetinio puslapio turinj.
Nors jtraukti pacius pacientus nebuvo lengva,
projekto komanda pastebéjo, kad dirbant projekte
sustipréjo pacienty jgudziai ir pasitikéjimas
savimi, pageréjo jy santykiai su sveikatos
priezitiros specialistais.

~Eurogenguide” projekte buvo renkama
informacija apie Europoje vykdomus genetinius
bandymus, konsultavima ir tyrimus. Pacienty
organizacijos ir eiliniai pacientai dalyvavo
internetinéje apklausoje. Sia informacija galima
rasti jy projekto puslapyje
ww.eurogenguide.org.uk/.

Astmos mokyklos projekta pradéjo astma
serganciy vaiky mamos, susibarusios j Abba
asociacija. Jos parengé paciy mamy vedamus
mokymo uzsiémimus ir iSleido bukleta, kuriame
yra vienas skyrius ,Astma sergantys vaikai“.
»Misy patirtis rodo, kad tokia profesionaliy
specialisty ir pacienty zinias apimanti mokomoji
medziaga yra labai naudinga, nes tévai ir pacientai
pasidalina savo patirtimi labai suprantama forma,
o jiems padeda profesionalts ir moksliski
medicinos eksperty paaiskinimai“.

Informacijos Saltiniai

« Projekta ,Proretina SND* pradéjo pacientai, kurie
ir vadovavo projektui. Pacientai, turintys astuonias
retas tinklainés degeneracijos patologijas, susibairé
i savitarpio pagalbos grupes. IS pradziy didziausias
démesys buvo skiriamas savitarpio pagalbai ir
dalijimuisi patirtimi, kaip jveikti liga. Véliau pacientai
rado kitas juos dominancias temas apie sveikatos
priezilira, pacienty informavima ir tyrimus.

Jie parengé patologiniy bikliy aprasus ir detalia
procedira, padedancia pacientams bendrauti su
savo gydytojais dél jy ligos diagnozavimo ir gydymo.
Jie taip pat sukliré mokomajj filma gydytojams,
kuriame rodoma, kaip pacienty atstovavimas

sau ir savitarpio pagalba padeda bendrauti su
gydytojais ir geriau tvarkytis su savo liga.

www.pro-retina.de/

6.3 VALUE+ PRIEMONES

Siame skyriuje pateikiamos Value+ projekte parengtos
priemonés, kuriomis gali naudotis pacienty organizacijos.

VALUE+ PRASMINGO PACIENTU DALYVAVIMO
MODELIS

Aprasytas 2.6.3 dalyje.

PRASMINGO PACIENTU DALYVAVIMO
PROJEKTUOSE VALUE+ RODIKLIAI

Aprasytas 2.6.4 dalyje.

VALUE+ PRASMINGO PACIENTY DALYVAVIMO
PROJEKTUOSE MODELIO VERTINIMO LENTELE

Aprasytas 2.6.5 dalyje.

VALUE+ PACIENTU DALYVAVIMO PROJEKTUOSE
LYGIAI

Informacija apie pacienty dalyvavimo projektuose
lygius, iSbandytus Berlyno fokus grupéje ir toliau
nagrinétus Sofijoje.

VALUE+ POLITINES REKOMENDACIJOS EUROPOS
INSTITUCIJOMS

Parengé Value+ projekto vadovaujanti grupé,
perzilréjo jvairios pacienty organizacijos ir
suinteresuoti asmenys.



PACIENTU DALYVAVIMO SVEIKATOS
APSAUGOS PROGRAMOSE IR POLITIKOJE
VALUE+ POLITINES REKOMENDACIJOS

Bendra informacija

Pacienty dalyvavimo sveikatos apsaugoje politikos
rekomendacijos yra vienas i$ Visuomenés sveikatos
programos i$ dalies finansuoto dviejy mety projekto
»Pacienty dalyvavimo EK finansuojamuose sveikatos
projektuose skatinimas - Value+" rezultaty. Value+
grindziamas prielaida, kad prasmingas pacienty
dalyvavimas sustiprina sveikatos apsaugos projekty
rezultatus. Dalyvaudami projektuose, pacientai gali
veiksmingai prisidéti prie j pacienta nukreiptos
nesaliSkos sveikatos priezitros politikos formavimo
visoje Europos Sajungoje (ES). Siuo projektu svarbiausia
buvo siekiama jvertinti pacienty dalyvavimo padétj ir
pasikeisti informacija, patirtimi ir geraja praktika.

Value+ projektas patvirtino, kad pacienty dalyvavimas
projektuose ir politikoje turi pridedamaja verte, ypac
dviem svarbiausiais aspektais: pacientai turi unikalia
gyvenimo su konkrecia liga patirtj, o taip pat ir
sveikatos prieziliros patirtj. Taigi, dalyvaujant
pacientams, sveikatos apsaugos politika
formuojama skaidriau ir demokratiskiau.

Mes manome, kad vystant Europos Komisijos (EK)
politika pilieciy ir pacienty jtraukties, dalyvavimo ir
jgalinimo srityje jau yra nemazai padaryta. Ta tema
galima paminéti:

Baltoji knyga Kartu sveikatos labui: 2008-2013 m.
ES strateginis poziiris (2007 m. spalis) pabrézia,
kad pilieciy ir pacienty dalyvavimas ir jy jgalinimas
turi bati laikomi sveikatos priezitros visoje ES
pamatinémis vertybémis. ,Dirbant pagal PilieCiy
darbotvarke Bendrijos sveikatos politikoje pilieciy
ir pacienty teisés turi bati esminis atspirties taskas.
Tai apima dalyvavima ir jtaka priimant sprendimus
bei gerovei reikalingus gebéjimus, jskaitant ,sveikatos
rastinguma“'. Cia ai$kiai pripazjstama, kad prie
pilieCiy jgalinimo taip pat gali prisidéti pilieciy
visuomené, jskaitant pacienty grupes bei ligy
paramos ir gynimo tinklus.

Pacienty dalyvavimas taip pat yra vienas i$ veiklos
principuy, iSdéstyty Tarybos iSvadose dél ES
sveikatos apsaugos sistemy bendryjy vertybiy
ir principy (2006 m. birzelis): , Visose ES sveikatos
sistemose siekiama pagrindinj démesj skirti
pacientams. Vadinasi, siekiama, kad sveikatos

sistemos bdty skaidrios, kad pacientai dalyvauty
savo gydyme, kad jiems bdty suteikta kokybiska
informacija ir galimybé pasirinkti*2.

Surinkusi jvairias j pacientus orientuotas sveikatos
apsaugos iniciatyvas j viena grupe, Europa pacientams
kampanija toliau siekiama didesnio pacienty jgalinimo.

Europos Sajungos Tarybos Rekomendacijoje

Nr. R (2000) 5 dél pilieciy ir pacienty dalyvavimo
priimant su sveikatos priezilira susijusius sprendimus
struktiiry sukdrimo Europos Tarybos Ministry Komitetas
rekomenduoja valstybiy nariy vyriausybéms
LuZtikrinti, kad pilieciai dalyvauty visoje sveikatos
prieZidros sistemoje nacionaliniame, regioniniame ir
vietiniame lygmenyje* ir (...) ,jeigu dar néra, sukurti
tokig teisine struktdra ir politika, kuri skatinty
piliecius dalyvauti ir uZtikrinty pacienty teises*s.

Value+ projekto komanda pripazjsta, kad Sie
dokumentai leido gerokai pazengti pirmyn pacienty
dalyvavimo srityje. Nepaisant to, pacienty dalyvavimas
daugelyje sveikatos apsaugos sriciy yra tik simbolinis
ir deklaratyvus. Value+ projekto komanda nustateé
daugybe sriciy, kur dar reikia dideliy pastangy,
norint pasiekti tai, ka Europos pacienty forumas
(EPF) vadina prasmingu pacienty ir pacienty
organizacijy dalyvavimu:

Prasmingas pacienty dalyvavimas reiskia, kad pacientai,
turédami konkrecias Zinias ir gyvenimo su liga patirtj,
aktyviai veikia priimant sprendimus, kurie turés
jtakos pacienty bendruomenei. Toks dalyvavimas
turi bati tinkamai planuojamas, apridpinamas
reikiamais istekliais, vykdomas ir vertinamas,
atsizvelgiant j:

« Dalyvaujanciy pacienty ar pacienty organizacijy
vertybes ir tikslus;

« Kity dalyvaujanciy organizacijuy ir finansavimo
institucijy vertybes ir tikslus;

e Dalyvavimo patirties kokybe.

Si apibréztis taikoma pacienty ar pacienty organizacijy
jtraukimui j kity ar paciy pacienty vykdomas veiklas.
Ji taip pat taikoma Seimos nariy ir slaugytojy, kurie yra
negalinciy sau atstovauti pacienty atstovai, dalyvavimui.

Value+ komanda taip pat nagrinéjo pacienty
dalyvavima projektuose lyCiy aspekto pozidriu.

Nors kiti skirtumai (etniSkumas, negalia) taip pat yra
svarbs, lyCiy aspektas buvo nagrinéjamas iSsamiausiai,
kadangi jie liecia visy grupiy pacientus,

1 http://ec.europa.eu/health/ph_overview/Documents/strategy_wp_en.pdf (4 psl.)
2 http://eur-lex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF (3 psl.)
3 https://wcd.coe.int/ViewDoc.jsp?id=340437&BackColorIinternet=9999CC&BackColorIntranet=FFBB55&BackColorLogged=FFAC75
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nepriklausomai nuo skirtumo kriterijy. Jei pavykty
jveikti ribota lyCiy aspekto suvokima Siame kontekste,
Sis pozilris duoty daug naudos. Dél to Value+
projekto komanda nusprendé j Sias rekomendacijas
jtraukti lyciy klausimus.

Nors pagrindinis démesys buvo skiriamas projektams,
Value+ tyrimy rezultatai iSeina i$ grynai projektiniy
rémy ir pateikia daug gery jzvalgy apie dalyvavima

programy kdirimo ir politikos formavimo lygmenyje.

Prasmingo ir tvaraus pacienty dalyvavimo galima
pasiekti tik politiniais jsipareigojimais, vertybiy ir
nuostaty pakeitimu bei institucine, struktdrine ir
finansine pagalba bei mechanizmais.

Sios rekomendacijos pagristos Value+ tyrimy jrodymais
ir konsultacijomis su pacienty organizacijy vadovais
per seminarus Lietuvoje 2008 metais ir Sofijoje
2009 metais. Savo nuomone taip pat pateiké EPF
organizacijos narés ir suinteresuoti asmenys is
sveikatos apsaugos sektoriaus.

REKOMENDACIJOS

Sios rekomendacijos skirtos Europos Komisijai, Europos
Parlamentui ir valstybéms naréms. Be ju, svarby
vaidmenj pacienty dalyvavimo srityje atlieka visa eilé
kity suinteresuotyjy asmeny*, tad EPF kviecia juos
visus pasirasyti Sias rekomendacijas geros
partnerystés ir dialogo vardan.

Sios rekomendacijos pagristos Value+ tyrimo,
vertinusio pacienty dalyvavima EK finansuojamuose
sveikatos apsaugos projektuose, iSvadomis. Jose
akcentuojami pacienty ir pacienty atstovy pozitriai,
iSsakyti apklausose, fokus grupés ir seminaruose,
bei nurodomi veiksmai, kuriy reikia imtis visose
sferose, kad pacienty dalyvavimas bty prasmingas.
Rekomendacijos sugrupuotos pagal tris prasmingam
pacienty dalyvavimui svarbiausias temas:

» Teisé dalyvauti
o IStekliai
» |gldziy formavimas

Politikos rekomendacijy numeracija neatspindi jy
svarbumo, nes jos visos yra vienodai svarbios.

Value+ projekte buvo sukurta visa eilé priemoniy
Sioms rekomendacijoms jgyvendinti:

e Value+ prasmingo pacienty dalyvavimo modelis:
apibréztis, svarbiausios sritys ir rodikliai,
vertinimo priemoné ir dalyvavimo lygiai;

« Priemoniy rinkinys, padedantis pacienty
organizacijoms ir pacientams vadovauti
projektams ar bati partneriais;

« Rekomendacijos projekty koordinatoriams ir
organizacijy vadovams, skatinancios jtraukti
pacientus ir pacienty organizacijas j projekty veiklas.

Teisé dalyvauti

Nors pilieciy teisés dalyvauti valstybés gyvenime yra
gerai zinomos ir pripazintos, to negalima pasakyti
apie pacienty teises dalyvauti priimant sveikatos
apsauga lieciancius sprendimus. Europos Sajunga

ir valstybés narés yra parengusios visa eile pacienty
teises liecianciy jstatymy ir veiklos strategijy.

Deja, Sie teisés aktai pirmiausia reglamentuoja
medicininius ir etikos aspektus, o jstatymuy,
reglamentuojanciy pacienty teise dalyvauti priimant
sprendimus, kuriant strategijas, programas ir
veiksmus nepakanka.

EPF ragina Europos Komisija, Europos Parlamenta ir
valstybiy nariy vyriausybes:

1. Europos Sajungoje bei valstybése narése rengti,
priimti ir jgyvendinti pacienty dalyvavimui skirtus
politinius instrumentus, kurie taip pat apimty
skirtumy ir ly¢iy aspektus.

2. Parengti mechanizmus ir gaires, kurie uztikrinty
tvary atstovavima pacientams sveikatos
apsaugos komitetuose ir institucijose, sprendimy
priémimo procesuose (vietiniu, nacionaliniu ir
europiniu lygiu).

3. Parengti ir skatinti, kad baty priimtas praktikos
kodeksas, apibréziantis darbo su pacientais ir
pacienty organizacijomis kaip lygiaverciais
partneriais principus ir vertybes.

4. Sukurti pacienty dalyvavimo stebéjimo ir
vertinimo sistemas:

- EK finansuojamose programose
- Konsultacijose strateginiais klausimais ES ir
valstybése narése.

Vertinimo kriterijai turéty bati susieti su
skirtumy ir lyties aspektais.

Sios rekomendacijos susijusios su 5 rekomendacija.

4 Gydytojy asociacijos, tyréjai ir mokslininkai, ligoninés, pacienty organizacijos, pramonés atstovai ir kt.



IStekliai

Kad pacienty dalyvavimas bty prasmingas, reikia
finansinés, struktdirinés ir institucinés paramos.
Pacienty dalyvavimui reikia ne tik skirti reikiama
finansavima, bet ir sukurti atitinkamus finansavimo
mechanizmus ir paramos sistemas.

EPF ragina Europos Komisija, Europos Parlamenta ir
valstybiy nariy vyriausybes:

5. Nustatyti, kad pacienty dalyvavimas bty projekto
tinkamumo kriterijus EK kvietimuose teikti
projektinius pasitilymus sveikatos apsaugos
srityje. Sj kriterijy turéty vertinti projekty
vertinimo eksperty grupés, kuriose dalyvauty
ir pacienty atstovai. Tam reikia parengti
rekomendacijas projekty rengéjams ir vertintojams.

Pacienty dalyvavimas taip pat turéty bati
jtraukiamas j projekto veiklas ir rezultatus.

Si rekomendacija susijusi su 4 rekomendacija.

6. Sustiprinti jgaliojimus ir kompetencija institucijy
ir agentiry, Europos Komisijos deleguoty
administruoti konkrecias programas valstybés
narése, kad jos galéty teikti informacija ir
pacienty organizacijoms bei jas konsultuoti.

7. Panaikinti reikalavima pacienty organizacijoms
dalj EK remiamo projekto finansuoti savo léSomis,
kadangi jos yra pelno nesiekiancios organizacijos,
daugumai jy vadovauja savanoriai, ir jos neturi
galimybés gauti banko paskoly ar garantijy.

8. Supaprastinti paraisSky teikimo proceddaras ir
skelbti specialius kvietimus mazoms pelno
nesiekian¢ioms organizacijoms bei tokioms
organizacijoms, kurios nepajégia atitikti
dabartiniy programuy reikalavimy.

9. Padidinti galimybes pacienty organizacijoms
gauti finansavima iS Europos socialinio fondo ir
Europos regioninés plétros fondo:

- SkleidZiant daugiau informacijos, kad sveikatos
apsauga yra Siy fondy prioritetiné sritis.

- Paskiriant procentine dalj 1éSy pelno
nesiekianc¢ioms nevyriausybinéms
organizacijoms (NVO) ir supaprastinant
paraisky teikimo procediras.

- Pateikiant gerosios praktikos rekomendacijas
valstybés institucijoms, atsakingoms uz 1éSy
administravima.

- Stebint, kaip valstybés narés laikosi skaidrumo
ir lygybés sveikatos apsaugoje principy
administruojant lésas.

10.Padidinti 1éSy prieinamuma valstybése narése:
sukuriant NVO finansavimo struktiiras, sumazinant
mokescius NVO remianc¢ioms jmonémes ir fiziniams
asmenims bei sumazinant NVO mokescius.

lgiidziy formavimas

Jtraukti pacientus ir prasmingai dalyvauti néra lengva.
Visiems suinteresuotiems asmenims reikia jvairiy Ziniy
ir jgadziy. ES institucijos, valstybiy nariy vyriausybés,
sveikatos sektoriaus jmonés ir organizacijos, tokios
kaip ligoninés, universitetai, mokslininkai, gydytojy
asociacijos ir paciy pacienty organizacijos turi mazai
specialiyjy ziniy apie pacienty dalyvavima. Dél Ziniy
stokos triiksta ir pacienty dalyvavimo planavimo,
jgyvendinimo ir vertinimo mechanizmuy.

EPF ragina Europos Komisija, Europos Parlamenta ir
valstybiy nariy vyriausybes:

11.Investuoti j Europos pacienty dalyvavimo
kompetencijy centra, kuriam vadovauty pacienty
atstovai ir ekspertai. Toks centras uztikrinty:

- Dalijimasi pacienty dalyvavimo patirtimi ir
gerosios praktikos perdavima.

- Didesne projekty rezultaty sklaida ir rezultaty
prieinamuma paprastiems pacientams.

12.]|steigti pacienty dalyvavimo skyrius Europos
Komisijoje ir valstybése narése. Sie skyriai teikty
informacija, rekomendacijas, skleisty geraja
praktika ir padéty formuoti reikiamus jgtdzius.
Skyriai tarpininkauty tarp Europos pacienty
dalyvavimo kompetencijy centro ir suinteresuotyjy
asmeny nacionaliniame lygmenyje.

13.Investuoti pacienty dalyvavimo jgidziy formavimo
programas, skirtas EK ir valstybiy nariy politikos
formuotojams ir tarnautojams, sveikatos priezitiros
specialistams, mokslininkams, projekty
koordinatoriams, pacientams ir pacienty
organizacijoms ir svarbiausiems sveikatos
sektoriaus suinteresuotiems asmenims.

VALUE+ PROJEKTO LITERATUROS APZVALGA

Santrauka pateikiama 6.6 dalyje, o pilna sarasa
rasite nuorodoje
www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/
literature-review-executive-summary.pdf


http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/literature-review-executive-summary.pdf
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VALUE+ PROJEKTO LYCIU ASPEKTAS IR PACIENTY Kodél svarbus lyciy aspektas
DALYVAVIMAS SVEIKATOS APSAUGOS PROJEKTUOSE

Europos vyry sveikatos forumo ir Europos motery
sveikatos instituto parengta informacija.

Bendra apzvalga

Lyciy aspektas sveikatos srityje reiskia, kad vyrai ir
moterys turi blti gydomi vienodai tais atvejais, kai
pacienty poreikiai yra tokie patys, tuo paciu teisingai
atsizvelgiant j ly¢iy skirtumus.

Lyciy aspektui sveikatos apsaugos projektuose néra
skiriamas pakankamas démesys, ypac pacienty
dalyvavimo klausimuose. ES neturi aiskiy
rekomendacijy dél lyCiy aspekto jtraukiant pacientus,
o lyciy aspekto ir sveikatos apsaugos tyrimai dar
tebevyksta. Tikimés, kad Siame priemoniy pakete
pateikta informacija padidins supratima apie lyciy
aspekta, ir kaip jis galéty pagerinti prasminga
pacienty dalyvavima.

Kas yra lyciy aspektas?

Motery ir vyry biologiné sandara (lytis) yra skirtinga.
BiologiSkai nulemtas vyry ir motery sergamumas ir
reakcija j gydyma taip pat gali skirtis. Lyciy skirtumy
sveikatos prieziliroje pavyzdziai: moterims blina
menstruacijos, o vyrams ne, vyrai turi séklides,

0 moterys ne.

LyCiy aspektas parodo, kad vyrai ir moterys visuomenéje
turi skirtingus vaidmenis, skirtinga priéjima prie
iStekliy, jskaitant informacija, ir ju valdyma, o taip
pat ir kitokia sprendziamaja galia. Visa tai labai
jtakoja vyry ir motery pozitrj j sveikata ir susijusj
elgesj, ju vaidmenj sveikatos priezitiroje bei
sveikatos apsaugos poreikius.

Lyties apsprestas vaidmuo skirtingai veikia sveikata.
Pavyzdziui, moterys prisiima neproporcingai didele
vaiky ir seny giminaiciy priezitros nasta. Slaugymo
darbas paprastai laikomas ,moterisku® ir yra
nepakankamai vertinamas. Si sunki nasta daznai
salygoja rimtus sveikatos sutrikimus.

Vyrams daznai priskiriamas rizikingas elgesys;

jie linke maziau kreiptis pagalbos ir paramos.

Tai veda prie nesveiko gyvenimo bido ir pavéluoto
kreipimosi dél gydymo.

Tai, kad vyrams reikia kitaip nei moterims pateikti
informacija apie sveikata, skatinti sveikai gyventi,
naudoti kitokius prevencijos ir reabilitacijos badus,
salygoja ne jy biologiné sandara, o visuomenéje
nusistovéjusi vyriSkumo ir moteriSkumo samprata.

BiologiSkai nulemtas vyry ir motery sergamumas
ir reakcija j gydyma taip pat gali skirtis (Wiseman
& Pardue 2001). Lytis gali nulemti skirtinga
simptomatika ir reakcija j vaistus (Klinge 2008).
IstoriSkai moksliniuose tyrimuose moterys buvo
nepakankamai atstovaujamos ir daznai gydomos
vaistais, kurie tinkamai nebuvo iShandyti su
moterimis.

Tai, kad vyrams reikia kitaip nei moterims pateikti
informacija apie sveikata, skatinti sveikai gyventi,
naudoti kitokius prevencijos ir reabilitacijos blidus
salygoja ne jy biologiné sandara, o visuomenéje
nusistovéjusi vyriSkumo ir moteriSkumo samprata.

Lyties priskyrimas su lytims nesusijusioms ligoms
gali ne tik salygoti neteisinga diagnoze ir netinkama
gydyma, bet ir nepakankama vienos lyties pacienty
atstovavima atitinkamuose projektuose.

- Dauguma jaunesniy nei 65 mety vyrai mirsta
nuo Sirdies kraujagysliy ligy, tad pagrindiniai
tyrimai buvo atliekami su vyrais. Motery
simptomai gali bati kitokie ir daznai liga néra
teisingai diagnozuojama, taciau daugiausiai
motery mirsta nuo Sirdies kraujagysliy ligy
(Lockyer 2008).

- Osteoporozé laikoma tik motery liga. Nezidrint
to, Si liga iSsivysto vienam i$ penkiy vyry,
bet dazniausiai yra nenustatoma (Geusens &
Dinant 2007).

- IS kity tendencingai dél lyties nenustatomy
blkliy galima paminéti mergaiciy ir motery
démesio trikumo ir hiperaktyvumo sindroma
(ADHD) ir plauciy vézj bei berniuky ir vyry
depresija ir valgymo sutrikimus (Branney &
White 2008).
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EPF EUROPOS IR NACIONALINIY PACIENTU
ORGANIZACIJU SARASAS
Ji rasite EPF internetiniame puslapyje

www.eu-patient.eu/Documents/Projects/
Valueplus/Patients%200rganisation%20database.xls

PACIENTU TEISIU ES VALSTYBESE NARESE
APZVALGA

Ja rasite EPF internetiniame puslapyje

www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/
Patients_Rights.pdf

AR SIS PROJEKTAS TINKA MUSU ORGANIZACIJAI?
STIPRIUJU, SILPNUJU PUSIU, GALIMYBIU IR

GRESMIU ANALIZE

Priemoné pacienty organizacijoms, svarstancioms,
ar dalyvauti projekte.

Ar Sis projektas tinka misy organizacijai?
Stipriuyju, silpnuyjy pusiy, galimybiy ir grésmiy
analizé

4 N

STIPRIOSIOS PUSES SILPNOSIOS PUSES

GALIMYBES GRESMES

- /

Analize gali atlikti asmeny grupé ir jvertinti
svarbiausius dalykus, kai reikia apsispresti dél
projekto. Grupéje gali bati valdybos nariai, samdomi
darbuotojai, savanoriai ir organizacijos nariai.


http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients%20Organisation%20database.xls
http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients_Rights.pdf
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METODAS

1. Visai grupei pristatoma projekto idéja. Visi bando
surasti stipriasias ir silpnasias idéjos puses,
nesigilindami j smulkmenas. Jos uzrasomos ant
dviejy atskiry lapy.

Jums padés Sie klausimai:

« TIKSLAI Ar projekto idéja atitinka jlsy
organizacijos tikslus?

» STRATEGIJA Ar projekto idéja atitinka jlsy
organizacijos strategija?

» AKTUALUMAS Ar laukiami projekto rezultatai
svarblis miisy pacientams?

» IGUDZIAI Ar turime $iam projektui reikalingus
jghdzius?

o ISTEKLIAI Ar mes turime pakankamai istekliy
(zmoniy, laiko, jrangos, 1é3y) jgyvendinti §$j
projekta?

» PARTNERIAI Ar organizacija galés prisiderinti
prie projekto partneriy?

2. Aptarkite, kokias galimybes atveria ir kokias
grésmes kelia jlsy jau nustatytos projekto
stipriosios ir silpnosios pusés, ir uzrasykite jas
ant lapo. Jei aptarime dalyvauja daug Zmoniy,
galite susiskirstyti i mazesnes grupeles ir
pasidalinti temomis.

Pavyzdys: Galbt jis nustatéte, kad konkreciy
gebéjimo stoka yra silpnybé. Jei yra galimybé
nebrangiai gauti kokybiska mokyma, tai galéty

bati galimybé pagerinti jlisy organizacijos jgtdzius.
Jei mokymas brangus ir sunkiai prieinamas, jgtdziy
stoka bus grésmé projekto kokybei.

Jums taip pat padés Sie klausimai:

» POVEIKIS Kaip Sis projektas paveiks kitas misy
organizacijos nariams sitilomas paslaugas tuo
metu, kai bus jgyvendinamas projektas ir kai
projektas pasibaigs?

» MATOMUMAS Kaip Sis projektas pakeis kity
organizacijy ir visuomenés pozidrj j miisy
organizacija?

= DARBAS SU PARTNERIAIS Kokie yra darbo su
pasidlytais partneriais privalumai ir trikumai?

» REZULTATAI Ko miisy organizacija i$ tiesy nori
iS Sio projekto? Ar laukiami projekto rezultatai
atitinka masy norus?

Jei buvo susiskirstymas | mazesnes grupeles,
susirinkite ir pasidalinkite rezultatais.

Atlike Sia savo organizacijos SSGG analize,
rasite bendrus atsakymus j Siuos klausimus:

« Ar jlsy organizacija nori dalyvauti projekte?

+ Ka reikéty pakeisti projekto plane, kad jisy
organizacija galéty dalyvauti?

« Ka reikéty pakeisti jisy organizacijoje pries
jsijungiant j projekta?

» Kuriuose projekto etapuose bitina jtraukti
pacientus?

« Kokios paramos reikia jlisy organizacijai,
ir i$ kur baty galima ja gauti?

» Ko jlsy organizacija tikisi i$ Sio projekto?

» Ka jusy organizacija padarys, kad iSvengty
galimy grésmiy?

Jus taip pat pamatéte, ko jusy organizacijos nariai
ir darbuotojai tikisi iS projekto, ir aptaréte, ar bus
galima tai pasiekti. Nuo to priklauso jiisy
organizacijos dalyvavimas jgyvendinant projekta.

VALUE+ EK PROJEKTUI REIKALINGUY I§TEKLIU
IR GEBEJIMU KONTROLINIS SARASAS
Sis kontrolinis saraas padés organizacijoms
pasitikrinti, ar jos turi laiko ir jgidziy jgyvendinti
projekta. Sj sara$a reikéty naudoti kartu su

priemoniy rinkinyje pateikiamu ,EK projektui
reikalingy istekliy ir gebéjimy formavimo* aprasu.



Projektinio pasitilymo rengimo etapas

/

Tema

Numanomi
reikalavimai

Organizacija
jau turi

Galima
gauti is

Projektinio pasiilymo rengimas

Pasitilymo samatos sudarymas

Papildomas finansavimas

Potencialiy partneriy paieska

Pasitilymo pristatymas ir derybos
su finansuojancia institucija

Iranga ir technologijos

-

Projekto jgyvendinimas

/

Tema

Numanomi
reikalavimai

Organizacija
jau turi

Galima
gauti is

Finansy valdymas

Personalo ir savanoriy vadyba

Personalo ir savanoriy mokymas

Bendravimas su partneriais

Bendravimas su pacientais

Ataskaity teikimas

1 konkreti projekto veikla -
jghdziai, zinios, laikas

2 konkreti projekto veikla -
jgtdziai, zinios, laikas

Projekto rezultaty sklaida

|takos darymas

-
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VALUE+ DALYVAVIMO GALIMYBIY KONTROLINIS SARASAS

] $j kontrolinj sarasa jraSoma informacija, apibtdinanti paciento ar paciento atstovo dalyvavima. Informacija
galima pateikti rastu arba per pokalbj. Pavyzdziai turi biti tinkami jlsy organizacijai.

/

Tema

Turinys

Rasytiné
informacija

Pokalbis

~

Organizacija

Organizacijos, kviec¢iancios dalyvauti, apraSymas:
tikslai, narysté, informacija apie buvusius
projektus, finansavimas.

Kontaktinio asmens informacija

Projektas

Projekto aprasymas ir tikslai

Lengvai skaitomas projekto informacinis lapas,
kuriame nurodomas finansavimas, partneriai,
laukiami rezultatai ir kt.

Bendra informacija apie projekte dalyvaujancius
pacientus, kiek ju kiekvienoje Salyje.

UzZduotis

Aprasymas konkrecios uzduoties, susijusios su
pacienty dalyvavimo projekte aprasymu.

Aprasymas, kaip dalyvavimas projekte galéty
paveikti paciento gydyma (jei tinka).

Datos, vieta, kita praktiné informacija apie uzduot;.

Reikalingas laikas ir iStekliai.

Galima pagalba (jskaitant mokyma, islaidy
kompensavima ir kt.) pacientams, kurie sutinka
atlikti uzduotj.

Asmens apibtdinimas - uzduodiai atlikti reikalingi
jgtdziai, zZinios, pozidris, patirtis.
NeiSgasdinkite paciento!

Ko tikimasi i$ paciento, jei jis sutiks dalyvauti projekte,
pvz., pateiks rekomendacijas, nepriestarauja bati
bendradarbiaus su kitais pacientais ir perteiks ju
nuomone, laikysis konfidencialumo reikalavimy.

Sutartis

ISsiaiskinkite, ko pacientas tikisi iS projekto,
pasakykite, ar projektas iSpildys tuos ltkescius.

Apibidinkite tolimesnius organizacijos veiksmus,
jei pacienta domina dalyvavimas.

Apibidinkite tolimesnius paciento veiksmus,
jeigu jj tebedomina dalyvavimas.

Paklauskite, ar pacientas nori bati jtrauktas j
elektroniniy laiSky gavéjy grupe ir gauti daugiau
informacijos ar kity dalyvavimo pasitlymuy.




Patariama pateikti iSsamia informacija apie dalyvavimo
galimybe kiekvienam pacientui ar paciento atstovui,
kuris svarsto apie dalyvavima projekte. Tai padés
jiems priimti informuoto asmens sprendima dél
jsitraukimo j projekta.

Ypac svarbu nustatyti, ko projektas nori i$ dalyvaujanciy
pacienty, ir ko pacientai tikisi i$ savo dalyvavimo
projekte. Ar tuos lukescius galima iSpildyti?

Informacija galima pateikti ir asmeniskai kalbantis
su pacientu. Jis tada turi galimybe aptarti tuos
dalykus su pacienty organizacija ar kitais projekto
partneriais. Zodine informacija turéty patvirtinti
rasytiné informacija.

Keli patarimai:

» Kalbékite paprastai ir aiskiai.

o Pokalbio atmosfera turi bati draugiska ir
padrasinanti. Pacientas turi jaustis taip,
kad nebijoty pasakyti, ka is tikryjy galvoja.

» Asmens apibtdinimas turéty bati toks, kad
Zmogaus neisgasdinty. Pacienty organizacijos
atstovas turi mokeéti paaiskinti uzduotj ir padéti
pacientui suprasti, ar jo patirtis atitinka
uzduoties reikalavimus.

» Kalbantysis su pacientu taip pat turi aptarti,
kaip dalyvavimas projekte galéty paveikti
paciento gydyma. Taip pat reikia aptarti
konfidencialumo klausimus.

Tai pavyzdys iS Value+ projekto.

PACIENTUY SKATINIMAS DALYVAUTI EK
FINANSUOJAMUOSE SVEIKATOS APSAUGOS
PROJEKTUOSE - VALUE+

Value+ priemoniy rinkinys pacienty
organizacijoms Berlyno fokus grupé, 2009 m.
birzelio 30 d.

Projektas

Value+ yra Europos Komisijos Visuomenés sveikatos
programos finansuojamas dviejy mety projektas,
kuriuo siekiama istirti pacienty dalyvavima EK
finansuojamuose sveikatos apsaugos projektuose.
Jo tikslas - padéti pacienty organizacijoms ir projekty
koordinatoriams rasti geriausius bidus, kaip jtraukti
pacientus. Pagalbos priemonés pateikiamos Priemoniy
rinkinyje pacienty organizacijoms ir Rekomendacijose
projekty koordinatoriams.

Daugiau informacijos rasite projekto
informaciniame lape arba apsilanke misy
internetiniame puslapyje:
www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/
ValuePlus/

Darbo aprasymas

Value+ priemoniy rinkinys pacienty organizacijoms
Siuo metu rengiamas. KvieCiame pavienius pacientus
ar pacienty atstovus prisidéti dviem badais

» El. pastu pateikiant savo pastabas apie rengiama
medziaga priemoniy paketui.

» Asmeniskai dalyvaujant fokus grupés susitikime
2009 m. birzelio 30 d. Berlyne. Fokus grupé
iSnagrinés priemoniy rinkinio projekta ir pateiks
pasitlymus, ka reikia pataisyti. Grupés dalyviai
taip pat pateiks savo nuomone apie prasmingo
pacienty dalyvavimo rodiklius.

Asmens apibiidinimas

« Zinios
Pakankamai dalyvavimo patirties pacienty
organizacijos jgyvendinamuose nacionaliniuose
ir tarptautiniuose projektuose

» |gudziai
Gebéjimas skaityti dokumentus angly kalba
Gebéjimas diskutuoti pacienty dalyvavimo
klausimais angly kalba

* Nuostatos
Pasiryzimas remti kokybiska pacienty
dalyvavima.

+ Reikalingi istekliai
Galimybé gauti ir siysti el. laiSkus

Praktiné informacija

+ Reikalingas skirti laikas
Tikimés, kad jus sudomino Si uzduotis. Manome,
kad Zmonés, negaléje atvykti j fokus grupés
susitikima, norés pasiysti savo pastabas el.
pastu. Gal bat, kiti dalyviai galés atvykti j
susitikima, bet neturés laiko gerai susipazinti su
medziaga. Taip pat manome, kad bus zmoniy,
kurie bus ir gerai susipazine su medziaga,
ir galés dalyvauti susitikime!


http://www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/Projects/ValuePlus/

Komentarai el. pasStu: Netrukus parengsime
medziagos turinj. Praneskite, jei norétuméte
su juo susipazinti. Tuomet galésite pateikti
savo pasitlymus ir nurodyti, kurias temas ir
skyrius norétumeéte atidziau perskaityti, kai jie
bus parengti. JUs patys galite pasirinkti, kiek
medziagos norésite iSnagrinéti, kiek pastaby
pateikti, kiek laiko galésite skirti pasirengimui
dalyvauti fokus grupés susitikime!

Fokus grupés susitikimas vyks 2009 m. birzelio
30 d. Berlyne nuo 10:00 iki 16:30. Dalj
medziagos, jskaitant turinj, atsiysime pries
savaite. Grupés dalyviai turéty skirti laiko
susipazinti su atsiysta medziaga ir pasiruosti
susitikimui.

Apmokéjimas

Deja, Value+ projekte néra numatyta lésy
apmokéti pacientams uz $j darba.

ISlaidos

Value+ projekto 1éSomis bus padengtos kelionés
i Berlyna islaidos (nevirSijancios €300), nakvyné
vieSbutyje birzelio 29 - 30 d. ir maitinimas.
Norétume, kad dalyviai patys rezervuoty skrydzius,
jei tai jmanoma (jei ne, rezervuosime mes).
Turékite kelionés bilietus ir visy iSlaidy cekius.
Europos pacienty forumas (EPF) padengs jlsy
iSlaidas pagal originalius islaidy dokumentus.

Kontaktinis asmuo dél islaidy kompensavimo:

Vardas, pavardé, adresas, telefonas, el. pastas,
internetinis puslapis

Viesbuciy uzsakymas

Informacija apie vieSbutj, susitikimo vieta ir kaip
iki jos nuvykti atsiysime pries fokus grupés
susitikima. Jei turite specialiy reikalavimy dél
vieSbucio ar susitikimo, nurodykite juos kartu su
savo pranesimu, kad dalyvausite susitikime.

Priemoniy rinkinio ir fokus grupés kontaktinis
asmuo:

Vardas, telefonas, el. pastas.
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GANTO DIAGRAMA

Value+ projekto Ganto diagrama 2008-2009 mety laikotarpiui

® = Svarbus etapas M = Uzduoties ar veiklos pradzia ir pabaiga M = Trukmé
VEIKLOS VAS> KOV. BAL. GEG. BIR. LIEP.RUGP.RUG.SPAL.LAPK.GR. SAUS.VAS. ATSAKINGAS
1 DP KOORDINAVIMAS
1.1 1 VG susitikimas [ J EPF
1.1.1 Ketinimu protokolas | I | VISI
1.1.2 DP4 Koncepcinis modelis
(metodika rodikliai) H B VISI
1.1.3 Paruosti techninés
uzduoties projekta vertinimui | VISI
1.1.4 Aptarti projekto emblema ir
internetinj puslapj H B VISI
1.1.5 Parengti bendra ir individualius
igyvendinimo planus | I | VISI
1.2 Il VG susitikimas e EPF
1.2.1 VALUE+ atmintiné, klausimai ir
atsakymai, PPT pristatymas | EPF
1.3 111 DG susitikimas (] EPF
1.3.1 Aptarti 6-8 pacienty dalyvavimo
parodomuosius pavyzdZzius VISI
1.4 Parengti tarpine ataskaita " B o EPF
1.4.1 6mén ataskaita i$ partneriy | | Partneriai
1.4.2 Metiné ataskaita i$ partneriy Partneriai

2 DP REZULTATU SKLAIDA

2.1  Sukurti projekto emblema | EPF
2.2 Sukurti internetinio puslapio skyriy " B o EPF
2.3  Sklaidos renginys Vilniuje HE B = m o EPF, SPC
3.1 Kvietimas iSoriniams vertintojams " o EPF
3.2 Vertintojas parengia vertinimo plana " o Vertintojas, EPF
3.3 Vertintojas parengia ataskaitas
DG susitikimams | Vertintojas
4.1 EK GD internetiniy puslapiy nagrinéjimas® = = ©® VISI
4.2 Literatiiros apzvalga H B B B ®m = EmH O FEP
4.3 Interviu su projekty vadovais
ir pacientais H B B ® § B = VISI
4.3.1 Interviu gairiy projektas ]
4.4  Apklausa su EPF nariais H B = = m O EPF
4.4.1 Apklausos anketos parengimas | I | EPF, Empirica
4.5 Aprasyti 6-8 pacienty dalyvavimo EMP
parodomuosius pavyzdzius EPF
4.5.1 Apibrézti parodomyjy pavyzdziy
Atrankos kriterijus [ ]
4.6 Fokus grupiy susitikimas Londone H EH o ENUSP
4.6.1 Parengti fokus grupiy plana H = B
4.7 Sukurti VALUE+ projekty duomeny baze H B B ®m = m o EPF

5.1 Surasti projektus ] EPF,FEP, ENUSP
5.2 Apibrézti darbo metodika [ ] EPF,FEP, ENUSP
5.3 Sudaryti formalia sutartj su projekty vadovais H N EPF, FEP, ENUSP
5.4  Interviu su projekty koordinatoriais ir

\ pacienty org. atstovais H B EPF, FEP, ENUSP

5 Veiksmy pradzia pagal sutartj
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VALUE+ KRITINIO KELIO PAVYZDYS

Tai uzduoties surengti fokus grupés susitikima pavyzdys. Kad jis bhty naudingas, reikia uzpildyti stulpelj ,Kas“.

= Nurodykite veikly ir uzduociy atlikimo data

Fokus grupé Kas Liepa Rugpjutis Rugséjis Spalis
Pasirinkti galimus projektus ir lki 12 d.
susisiekti su dalyviais penktad.
ISsirinkti tinkama projekta, is kuriy

bty atsiystas dalyvis 14 d. pirmad.

Paruosti informuojantj laiska apie

fokus grupe ir nusiysti projekto

vykdytojams el. pastu arba pastu 21 d. pirmad.

Paskambinti ir pasiteirauti 25 d. pirmad.

Parengti kvietima ir nusiysti

nurodytiems dalyviams 8 d. penktad.

Paskambinti atsakiusiems

22 d. penktad

ISsiaiskinti, kokios pagalbos reikia
bdsimiems dalyviams

12 d. penktad.

Parengti smulky grupés darbo planas

26 d. penktad.

Pasitarti su projekto partneriais dél
temy ir jas pabaigti

29 d. penktad,

Pasirinkti ir uzsakyti viesSbutj
dalyviams ir moderatoriams

22 d. penktad.

Pasirinkti ir uzsakyti studija susitikimui

22 d. penktad,

SISsiysti informacija apie viesbutj,
kelione ir susitikimo programa dalyviams

19 d. penktad.

Paruosti smulky dienos darbo plana,
pasitarti su partneriais

19 d. penktad.

Pabaigti dienos darbo plana

26 d. penktad,

Pravesti fokus grupés susitikima

10 d. penktad.

Pakviesti moderatoriaus sekretoriy
-pagalbininka

29 d. penktad,

Supazindinti sekretoriy-pagalbininka
su grupés darbo programa

29 d. penktad.

Pasirtipinti reikiama jranga

26 d. penktad,

Paruosti pristatyma, padalomaja

medziaga ir kt., 7 d. antrad.

Parasyti ataskaita 20 d. pirmad.

Pasitarti su partneriai dél pagrindiniy

ataskaitos daliy 25 d. penktad,

Parasyti ataskaita Savaité
13-17d.




VALUE+ EK FINANSUOJAMU SVEIKATOS APSAUGOS PROJEKTY, KURIUOSE DALYVAUJA PACIENTAI, DUOMENUY BAZE

Duomeny baze rasite www.eu-patient.eu/Initatives—Policy/Projects/ValuePlus/Database/.

EU PROJEKTO |GYVENDINIMO PAVOJU LENTELE

Galite pridéti tiek pavoju, kiek, jisy manymu, gali iskilti projekte. Pavojy gali iskilti vadyboje, dirbant su partneriais,
vykdant veiklas ar bendraujant su Europos Komisija.

Pavojus Uzduotis Rizika Tikimybé Poveikis Jveikimo planas
R1 Veiklos koordinavimas Plany ir tikrovés Maza Vidutinis Perskirstomi istekliai ir
neatitikimas uzduotys, kad projekto
veiklos nevéluoty ir
bty laikomasi projekto
igyvendinimo grafiko
R2 Finansy ir administravimo Véluojama paruosti Maza Vidutinis Partneriai gaus aiskias
koordinavimas laikotarpiy ataskaitas instrukcijas kada ir kaip
ir sanaudy ataskaitas parengti ataskaitas
R3 Projekto tinklapio Tinklapis mazai Maza Vidutinis Bus ieSkoma patyrusiy
sukdrimas lankomas specialisty, galinciy sukurti
patraukly ir lengvai
prieinama puslapj
R4 Internetiné apklausa Klausimyna uzpildo Vidutinis Vidutinis Aiskis ir paprasti
nedaug Zmoniy klausimai bei uzpildymo
procedira Klausimyny
rezultatai bus jtvirtinti
pokalbiuose ir fokus
grupiy susitikimuose
R5 Pacienty fokus Nepritraukiama tinkamy Maza Vidutinis Pacienty atranka prasidés
grupeés pacientai j susitikimus gerokai pries susitikima,
i Sia veikla jsitrauks
visi partneriai
R5 Baigiamosios projekto Nepavyksta pritraukti Maza Vidutinis Bdtinas parengiamasis
konferencijos organizavimas tinkamy dalyviy arba darbas
pakankamai dalyviy
\_




6.4 KITU ORGANIZACIJU PAVYZDZIAI IR
PRIEMONES

| Sj skyriy mes jtraukéme kelis kity organizacijy
parengtus jrankius darbui su pacientais palengvinti.
Sie jrankiai pritaikyti konkretiems ty organizacijy
poreikiams ir atspindi jy prioritetus. Esame dékingi
organizacijoms, leidusioms panaudoti ir paskelbti jy
pavyzdzius Siame priemoniy rinkinyje.

SAVANORIO DARBO APRASYMAS

Cia yra Jungtinés Karalystés NVO dirbancio
savanorio darbo aprasymas. Originaliame
dokumente buvo antrastiné dalis su data, kada
Sj aprasyma patvirtino organizacijos valdyba.

SAVANORIS PAGALBININKAS
Darbo santrauka

Atsakyti j psichikos sutrikimy turin¢iy asmeny ir
kity visuomenés nariy paklausimus apie psichikos
sveikata ir susijusiomis temomis, padéti iSlaikyti §j
darba palaikancias sistemas.

Vieta:

Atsakingas uz:

Atskaitingas: Nurodytas koordinatorius

Atlyginimas: Savanoris

Darbo valandos: Pagal susitarima

Darbo sutarties trukmé: Netaikoma
Konkrecios pareigos

1. Teikti pagalbos paslaugas asmenims is
konkrecios klienty grupés.

2. Dirbti kartu su savanoriy pagalbininky komanda
pagalbos teikimo vietose, lankyti aptariamuosius
susitikimus ir papasakoti apie sprestas
problemas arba perduoti jas spresti kitiems.

3. Padéti koordinatoriams atlikti jprastinius
administracinius darbus, uztikrinancius
organizacijos paslaugy teikima.

4. leskoti medziagos, kuri padéty atskiriems
klientams arba bity naudinga organizacijos
personalui ir savanoriams.
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5. Konstruktyviai bendradarbiauti su kitais savanoriais
ir samdomais organizacijos darbuotojais.

6. Gerai susipazinti su pagalbos paslaugy teikimo
darbo rekomendacijomis ir vadovautis jomis darbe.

7. Dirbti su problemy turiniais suaugusiais asmenimis
ir pranesti apie savo teistuma, kad organizacija
zinoty, jog nekelsite pavojaus jos klientams (zr.:
Teistumo registro duomeny patikrinimas).

Bendros visy darbuotojy pareigos

1. Uztikrinti, kad paslauga ginty Zmoniy teises,
padéti psichikos sutrikimy turintiems asmenims
kalbéti uz save, kovoti su diskriminacija ir nelygybe.

2. Uztikrinti, kad organizacijos paslaugos buty
patrauklios ir tinkamos juodaodziams ir tautiniy
mazumy atstovams, moterims ir kitoms grupéms,
kuriy poreikiy dél istoriniy aplinkybiy nebuvo
paisoma, dirbti taip, kad visiems baty uztikrintos
lygios galimybés ir rezultaty prieinamumas.

3. Teikti lankscias ir Zmoniy lakescius atitinkancias
paslaugas, skatinancias juos dalyvauti, ir tokiu
bidu uztikrinti klrybisSka paslaugy plétojima.

4. Kurti organizacijos strategijas ir uztikrinti jy
jgyvendinima.

5. Padéti rengti strategijas ir proceddras, susijusias
su darbuotojo darbo sritimi.

6. Bendradarbiauti su valstybinio ir nevyriausybinio
sektoriaus specialistais, kitomis vietos ir
nacionalinémis organizacijomis, pacienty ir
slaugytojy grupémis bei projekty vykdytojais ir
teikti jiems reikalingas paslaugas.

7. Skatinti, kad kitos grupés jvairiais budais
naudotysi organizacijos paslaugomis.

8. Teikiant paslaugas identifikuoti placiajai
visuomenei svarbius klausimus.

9. Padéti psichikos sveikatos pagalbos paslaugy
gavéjams kurti naujas iniciatyvas: kurti
prasmingas grjztamosios informacijos surinkimo
formas ir jtakoti pokycius organizacijoje.

10.Dirbti savarankiskai.

11.Dalyvauti darbuotojy susirinkimuose ir
profesiniy santykiy konsultacijose
(supervizijose).

12.Atlikti kitas sekmingam organizacijos darbui
reikalingas funkcijas.



PRISTATYMU RENGIMO GAIRES

Siame dokumente pateikiama konkretaus pristatymo
turinio santrauka ir bendros pristatymo rengimo
gairés. Dokumenta JK Birmingeno universiteto
Tarpdalykinés psichikos sveikatos kompetencijos
centrui (TPSKC) parengé Dzo Lukas.

2009 TPSKC TARPTAUTINIS SEMINARAS
PASLAUGU GAVEJU TYREJAMS

instrukcija pristatymus rengiantiems asmenims

Sio seminaro tema ,Ko mes i€mokome apie paslaugy
gavéjy jtraukima j tyrimus ir kaip galétume jveikti
pasitaikancias klititis“. Nepamirskite to, rengdami
savo pristatymus.

Laikas

e Pristatymas turi trukti ne ilgiau 15 minuciy ir
dar 15 minuciy skiriama atsakymui j klausimus
ir diskusijoms.

» Laiko reikalavimy reikia grieztai laikytis.

e Visus pristatymus moderuos Dzo ar kitas
instruktuotas asmuo, kuris kontroliuos,
kad kalbétojai paisyty jiems skirto laiko.

» Jei nesate patyres oratorius, pasitreniruokite
pries renginj, nepamirskite, kad reikia kalbéti
létai ir sekti laika. JUs tikriausiai norésite pasakyti
daug daugiau, negu galésite per jums skirta
laika, tad atrinkite pacius svarbiausius dalykus.

Turinys

PranesSimo tema suderinkite su DZo. Pavadinimas
bus nurodytas programoje, kad klausytojai Zinoty,
ko tikeétis ir kaip pasiruosti.

Kiekvieno praneSimo svarbiausia tema - jlsy ar jlsy
komandos atliekamas tyrimas.

Koncentruokités j:

o Tyrimo rezultatus, parodydami, kaip paslaugy
gavéjai dalyvavo siekiant rezultaty
arba

» Paslaugy gavéjy ir specialisty jtraukima j tyrima
ir tai, ko jis iS to iSmokote.

Nesileiskite j smulkmenas, pagalvokite, kokios buvo
svarbiausios pamokos ir rezultatai, kuo bty aktualu
pasidalinti su kitais Zmonéms per jums skirta laika.

Jei galite, paruoskite dalomaja ar pagalbine medziaga,
kad auditorija nezilréty vien j jus; tai ypac padés,
jei jaudinatés kalbédami didelei grupei Zmoniy.

PowerPoint skaidrés arba ,Kaip iSvengti
mirties nuo PowerPoint*

Jei norite pristatyma rengti su PowerPoint ar kita
panasia programa, tai puiku. Nepamirskite jrasyti jo
i USB rakta, kad galétume perkelti jasy faila j TPSKC
kompiuterj.

Nepamirskite, kad PowerPoint skaidrés - tai tik
vaizdiné priemoné ir NEREIKIA jose suraSyti visos
jasy pristatymo kalbos.

Skaidrés padés jums laikytis pristatymo struktdros,
logiskai déstyti mintis, kad nenukryptuméte nuo
temos, o klausytojai galés lengviau jsiminti tai,

ka jus sakote. Taigi, kur jmanoma - jterpkite
paveiksléliy ir kitokios vaizdinés informacijos.

Pristatymas bus efektyviausias, jei skaidres naudosite
tik priminimui to, ka norite pasakyti. Nerasykite viso
teksto skaidréje, tik raktinius ZodzZius, o savo kalba
uzrasykite pastaby dalyje, kuria jis matysi kompiuterio
ekrane, o klausytojai matys tik skaidres.

PATYS NUOBODZIAUSI PRISTATYMAI biina tada, kai
praneséjai tik skaito tai, kas parasyta PowerPoint
skaidréje. llgas tekstas skaidrése tiesiog migdo
auditorija. Kam jiems klausyti, jei galima perskaityti,
kas parasyta? Kadangi perskaitoma greiciau, nei
pasakoma, auditorija visuomet bus priekyje jsuy.

Geriausia, kad vienoje skaidréje biity ne daugiau
SeSiy punkty ir baty naudojama kuo daugiau
vaizdinés informacijos - paveiksléliy, grafiky,
diagramy. Kalbéti reikia apie tai, kas rodoma skaidréje.

Pristatymo skaitymas

Jei neturite daug kalbéjimo pries$ auditorija patirties,
pasirasykite kalba, kurig galésite perskaityti.

Nepamirskite, kad:

« Pasakyti ta patj teksta balsu trunka ilgiau nei jj
perskaityti.

»  Snekamosios angly kalbos konstrukcijos skiriasi
nuo rasytinés kalbos. Rasydami perskaitykite
teksta balsu (sau arba kam nors kitam) ir
paklausykite, ar jis gerai skamba. Nesijaudinkite
dél angly kalbos gramatikos, nes svarbiausia -
tai prasme.
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» Uzrasykite teksta ant ko nors, i$ ko galésite lengvai
skaityti. Dauguma zmoniy uzsiraSo teksta ant
atviruky. Jie truputj kietesni uz popieriy ir patogis
laikyti rankoje, kai kalbate stovédami. (Savo pirmaja
kalba buvau pasirases ant paprasto popieriaus lapy.
Teko kalbéti j mikrofona, ir visa auditorija girdéjo
mano drebanciomis rankomis vartomo popieriaus
Slamesij!)

» Nepamirskite, kad kalbéti reikia létai ir aiSkiai.
Kalbédami kvépuokite, nes nekvépuodami
kalbésite vis greiciau, o balsas darysis vis
aukstesnis! Kvépavimas padés nusiraminti
ir jisy balsas nedrebés.

« Kalbédami zitrékite j auditorija. Jei pamatysite
susidoméjusiy Zmoniy zvilgsnius, jsivaizduokite,
kad kalbate jiems. Taip nepastebésite abejingy ir
apsnidusiy zvilgsniy, kurie vercia dar labiau
jaudintis.

» IS anksto nuspreskite ir informuokite
pirmininkaujantj asmenj, ar j klausimus
atsakinésite pristatymo eigoje ar jj pabaige.
Galimi abu variantai, bet pirmininkas ir auditorija
turi zinoti, kada galima uzduoti klausimus.

Kalbéjimo patarimai

» Kalbékite létai ir aiSkiai, neskubékite.

» Kalbédami nepamirskite kvépuoti.

» Nesistenkite pasakyti visko, ka zinote.
Paminékite tik jisy manymu svarbiausius
dalykus.

« Ziarekite j auditorija.

» Jei kalbant jums patinka vaikscioti, taip ir
darykite, jei smagiau jauciatés stovédami
triblinoje, stovékite.

« 1S anksto nuspreskite, ar ketinate uzsiraSyti visa
kalba ir ja perskaityti, ar tik pagrindines mintis,
kurias plétosite pristatymo metu.

« Kalbékite trumpais sakiniais.

Berods Kenedzio kalby rasSytojas ar kazkas kitas yra
pasakes: ,Gera kalba pasakoma tuomet, kai jus i$
anksto nusprendziate, ka ketinate pasakyti ir kur
nukeliauti savo mintimis. Kalbos pabaigoje turite
biti pasieke ta tiksla.”

Nekantrauju iSgirsti ir pamatyti jasy pristatymus.

DZo Lukas
2009 m. liepa



»KAIP MUMS SEKESI JUS [TRAUKTI!!*

Sia vertinimo forma sukiré eiliniai JK sveikatos apsaugos organizacijos paslaugy vartotojy grupés pacientai,
kad galéty suteikti griztamaja informacija apie savo dalyvavimo patirtj.

-

PASLAUGU NAUDOTO_]U KONSULTANTU GRUPE Informacijos apie dalyvavima forma\

Kaip mums sekési jus jtraukti!
JUS NESENIAT AAlYVAVOTE: oiiiiiiiiiiiiittte e e e e e s e ettt e e et e e aeeaeeeesea s abaabaeeeeeeeaaaeeaeeeasaaaaaeaeseessaasnnsansnnnnnes

LGBV T V7 = =) PR EPEERPN

»,Ka apie gera dalyvavima galvoja paslaugy vartotojai ir slaugytojai“

Dalyvaudamas as jauciuosi laimingas, sujaudintas, sudomintas ir svarbus
Dalyvaudamas as jauciuosi informuotas ir suprantu, kad vyksta
Dalyvaudamas as jauciu, kad galiu kazka pakeisti

Dalyvaudamas as jauciu, kad esu gerbiamas pilietis, turintis savo teises

O0OO0O0

Pasakykite, ka galvojate, atsakydama(-s) j Siuos klausimus

Pazymeékite veiduka, kuris atspindi tai, ka jis galvojate ir parasykite, ka dar norétuméte mums pasakyti.

INFORMAVIMAS

1. Ar gavote pakankamai informacijos, kad galétuméte dalyvauti?

@
D

Taip Kartais
2. Arjas buvote informuojama(-s) apie tai, kas vyksta?
@ Taip ® Ne Kartais
3. Arjis supratote, tai kas buvo sakoma?
@ Taip ® Ne Kartais
4. Arjums pasaké, j ka kreiptis papildomos informacijos?
@ Taip ® Ne Kartais

-

Kaip galéjome suteikti jums daugiau informacijos?
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ISKLAUSYDAMI, KA JUS SAKOTE )
1. Kai jus dalyvavote, ar mes elgémés su jumis mandagiai ir pagarbiai?
@ Taip @ Ne Kartais
2. Arjis jautéte, kad jsiklausoma j jisy nuomone?
@ Taip @ Ne Kartais
3. Arjis jautéte, kad j jisy nuomone buvo zitirima rimtai?
@ Taip ® Ne Kartais
Kaip galéjome geriau jsiklausyti j jisy nuomone?
DALYVAUJANT
1. Arjums buvo aisSku, kodél jas dalyvaujate?
@ Taip @ Ne Kartais
2. Ar mes jums sakéme, ka jis galite pakeisti?
@ Taip ® Ne Kartais
3. Ar mes jums sakéme, ko jis negalite pakeisti?
@ Taip ® Ne Kartais
4. Ar jautétés, kad sugebésite dalyvauti?
@ Taip ® Ne Kartais
Kaip galéjome jus labiau jtraukti?
- J




KAS PASIKEITE DEL JUSU DALYVAVIMO?

1. Arjums atrodo, kad galéjote jtakoti priimamus sprendimus?

Taip Ne

©
Q)

2. Ar turéjote galimybe pasakyti, ka noréjote pasakyti?

©
Q)

Taip Ne
3. Ar kas nors jvyko dél jasy dalyvavimo?
@ Taip ® Ne

4. Ar mes jums pasakéme, kas jvyko, jeigu jvyko?

Taip Ne

©
Q)

5. Ar mes jums pasakéme, kas jvyko, jeigu jvyko?

Taip Ne

©
Q)

Nezinau

Nezinau

Nezinau

Nezinau

Nezinau

Gal dar norétuméte ka nors pasakyti?
Ar norétuméte dar karta dalyvauti masy projekte?

Ar buvo iskiles mokymo poreikis?
(Jei reikia, rasykite ant atskiro lapo)

c

ACI

Grazinkite Sia forma adresu:
(Adresas istrintas)

arba jdékite ja j pridedama voka ir palikite po susirinkimo. Jlisy pastabos yra anoniminés.
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KONTROLINIS SARASAS TYREJAMS, NORINTIEMS ITRAUKTI DALYVIUS | SAVO TYRIMA PER JK ASTMOS
ORGANIZACIJA

Cia yra tyréjuy, norin¢iy jtraukti dalyvius j tyrima, pra8ymo forma Jungtinés Karalystés Astmos organizacijai.

/

Kontrolinis sgrasas tyréjams, norintiems
jtraukti dalyvius j savo tyrima per Jungtinés
Karalystés Astmos organizacija

Si prasymo forma padés Jungtinés Karalystés astmos organizacijai priimti sprendima, apie kokius
tyrimus galime informuoti misy duomeny bazéje esancius savanorius, norinius dalyvauti tyrimuose
ir politikos formavime. Informacija apie kvietima dalyvauti mes taip pat galime paskelbti savo
zurnale, naujieny biuleteniuose, elektroninio informavimo priemonése bei kitais bidais,

kad padétume tyréjams jtraukti astma sergancius zmones j savo tyrimus.

Siose rekomendacijose nurodyti miisy kriterijai ir informacija, kuria turite mums suteikti.

Taip pat ¢ia nurodyti jlsy jsipareigojimai mlsy savanoriams.

Pacienty jtraukimo j tyrima kriterijai

Tyréjo tinkamumas [V]

1. JK Astmos organizacija priima paraiskas i$ JK tyréjuy, norinciy jtraukti dalyvius i$ Jungtinés
Karalystés i savo tyrimus. Savo paraiskoje turite nurodyti:

« savo tyrimo nauda astma sergantiems Zmonéms, gyvenantiems Jungtinéje Karalystéje;
o kur vyks tyrimas;

o kas atliks tyrima;

« kaip bendrausite su dalyviais;

« jrodyma, kad jus turite teise vykdyti tyrimg Jungtinéje Karalystéje.

2. Paraiskoje turi bati aiskiai nurodyta i$ komerciniy struktliry gaunama parama arba jy rysys
su tyréjais. JK Astmos organizacija nepriims paraisky i$ tyréjy, kuriuos finansuoja tabako
pramone.

Eksperty vertinimas ir etikos komisijos leidimas vykdyti tyrima jtraukiant pacientus V]
1. Norinciy jtraukti pacientus tyréjy tyrimas turi jbati jvertintas eksperty ir finansuojamas
pripazintos organizacijos, pavyzdziui:
« JK astmos organizacijos;

« Kity labdaros ar pelno nesiekianciy organizaciju, turinéiy nepriklausomo vertinimo siste-
mas (pvz. labdaros fondas ,,Wellcome Trust“)

» Tyréjy taryby;

« Jungtinés Karalystés valstybiniy visuomenés sveikatos tarnybuy;
« Sveikatos apsaugos departamento;

« Pripazinty $vietimo jstaigy (pvz.: universitety);

« kity respektabiliy nekomerciniy ar komerciniy instituciju, pateikusiy savo tyrima
eksperty vertinimui ir medicinos etikos komisijai.




Pacienty jtraukimo j tyrima kriterijy tesinys

2. Jei tyrimas susijes su jrangos naudojimu, ja turi jvertinti nepriklausomi ekspertai, o Medicinos
ir sveikatos produkty reguliavimo tarnyba (MHRA) turi iSduoti leidima ja naudoti ir iSbandyti
Jungtinéje Karalystéje.

3. Turi blti gautas pripazinto ar autorizuoto medicinos etikos komiteto leidimas atlikti vietinj
ar daugiacentrinj tyrima.

4. Jei tyrimas yra klinikinis, vadovaujantis jstatymais jj turi patvirtinti Medicinos ir sveikatos
produkty reguliavimo tarnyba, o tyrimui pasibaigus, dalyviai turi lankytis pas gydytojus.

Finansiné informacija V]

1. Finansuojancios ar tyrima atliekancios organizacijos paprasytos turi nedelsiant pateikti
metines finansines ataskaitas.

Atkreipkite démesi:

JUs turésite pateikti eksperty vertinimo, medicinos etikos komiteto iSduoty leidimy su numeriais,
draudimo liudijimo ir finansiniy ataskaity kopijas.

Tyrimo aktualumas ir JK astmos organizacijos tiksly ir uzdaviniy atitikimas

1. Pacientus jtraukiantis tyrimas turi atitikti JK astmos organizacijos vizija: ,,Siandien valdyti
astma, rytoj - i$sivaduoti nuo astmos“. Sie dalykai turi aiskiai atsispindéti pacientus jtraukiancio
tyrimo tiksluose ir aprasyme (4 dalis).

2. Pacientus jtraukiancio tyrimo tiksluose ir aprasyme turi biiti aiskiai apibrézta galima nauda
ir pavojus dalyvaujantiems pacientams.

3. Jei galimybé dalyvauti tyrime ir pats tyrimas atkartoja ankstesnj tyrima, nurodykite priezastis.

|sipareigojimai tyrimo dalyviams V]

Draudimo apsauga

1. Turi bGti nurodyta i iSsamiai paaiskinta, nuo ko apdraudziami tyrimo dalyviai.

ISlaidos

2. Visos dalyviy patirtos iSlaidos, jskaitant kelione, maitinima ir pragyvenima, jei tokiy bus,
turi bati kompensuotos.

3. Apie atlygi, jeigu jis numatytas, turi biiti paaiskinta tyrimo pradzioje, ir jis turi biiti mokamas
vadovaujantis Britanijos gydytojy asociacijos rekomendacijomis.

Atkreipkite démesj, kad yra du su islaidomis susije veiksniai, kurie gali jtakoti dalyvio apsisprendima

dalyvauti tyrime:
« Dalyvavimas jusy tyrime gali neatitikti dalyvio asmeninio draudimo sutarties reikalavimy,

tad paraginkite dalyvius iSsiaiskinti Siuos dalykus pries jsitraukiant j jlsy tyrima.

o Atlygis uz dalyvavima jusy tyrime gali sutrukdyti dalyviui gauti socialinio draudimo
iSmokas. Jei dalyviai, kuriems mokamos invalidumo ar kitos panasios iSmokos, gauna
materialing nauda, jie turéty kreiptis i Darbo ir pensijy departamenta ir iSsiaiskinti,
ar dalyvavimas tyrime nepanaikins jy galimybés gauti minétas iSmokas.
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Pacienty jtraukimo j tyrima kriterijy tesinys

Informacija
4. Tyrimy organizacija ir visi jos vardu veikiantys asmenys ir organizacijos turi laikytis galiojanCiy
rekomendacijy dél dalyvaujancio asmens sutikimo, konfidencialumo ir duomeny apsaugos.

5. Salia medicinos etikos komiteto leidime nurodytos informacijos tyrimo dalyviams, jds taip
pat turite visiems dalyviams pateikti toliau nurodyta informacija dalyviams suprantama
forma ir kalba:

Pries tyrima

M Ne specialistams skirtg tyrimo santrauka, parasytq aiskia kalba be medicininio Zargono,
kad ja galéty suprasti tyrimo dalyviai. Joje turi biiti nurodyti tyrimo tikslai ir preliminarus
dalyvavimo veikly grafikas.

¥ Trumpa santrauka apie galima nauda tyrimo dalyviams ir visiems astma sergantiems asmenims.
M Aiskig informacija apie galima pavojy tyrime dalyvaujantiems asmenims.

M Aiskiag informacija apie iSlaidy kompensavima ir atlygi.

M Jei pacientai dalyvaus moksliniame tyrime, turi bati nurodyta draudimo apsauga.

M Tyrimo dalyviams turi bati nurodytas tyréjo kontaktinis asmuo, i kurj jie galéty kreiptis
norédami pateikti savo pastabas ar iskilus neaiskumams tyrimo metu.

Po tyrimo

M Tyrimo rezultaty santrauka aiskia ne specialistui suprantama kalba. Apie mokslinio
tyrimo rezultatus dalyviai informuojami tada, kai rezultatai yra paskelbiami viesai.

M Jei moksliniame tyrime tiriami vaistai, pacientai turi Zinoti, kokius vaistus ir kokiomis
dozémis jie vartojo. Jie taip pat turi aiskiai Zinoti, ar galés gauti ty vaisty tyrimui
pasibaigus, ir kada bus viesai paskelbti tyrimo rezultatai.

Tyrimo rezultaty sklaida []

1. JK Astmos organizacija tikisi, kad bus i$ anksto informuota apie rengiamus pranesimus
spaudai ir kitus leidinius apie tyrima, kuriame dalyvavo organizacijos rekomenduoti pacientai.

2. Tyréjams rekomenduojame skelbti tyrimy rezultatus savo institucijy internetiniuose
puslapiuose, spausdintine ar elektronine forma, kad jie biity prieinami pladiajai Jungtinés
Karalystés visuomenei.




TAI TYREJY, PRASANCIY JK ASTMOS ORGANIZACIJOS PADETI SURASTI DALYVIY TYRIMUI,
PARAISKOS FORMA

Dalyviy jtraukimo j tyrima per JK Astmos
organizacijg paraiskos forma > \

Atitiktis 1998 mety duomeny apsaugos jstatymui

Vadovaujantis 1998 mety duomeny apsaugos jstatymu, JK Astmos organizacija tvarkys Sioje
formoje pateiktus asmeninius duomenis ir gali juos kaupti kompiuterinése duomeny bazése
ir (arba) popierinése kartotekose.

1 dalis: Kontaktai

Prasome pateikti Sig informacija apie visus tyrime dalyvaujancius tyréjus

Pagrindinio pareiskéjo kontaktiniai duomenys:

Kreipinys
Pavadinimas
Pareigos
Adresas
Pasto indeksas:
Telefonas: Faksas: El. pastas:

Koks jiisy vaidmuo tyrime?

1-as bendrapareiskéjas

Kreipinys: Vardas: Pavardé:

Pareigos ir institucija:

FVaidmuo tyrime:

2-as bendrapareiskéjas

Kreipinys: Vardas: Pavardeé:

Pareigos ir institucija:

Vaidmuo tyrime:
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2 dalis: informacija apie finansavima

Tyrimo réméjas(-ai)

Jei tyrima finansuoja farmacijos kompanija, nurodykite jy finansinj jnasa:

Adresas

Telefonas ir el. pastas

Tyrimo finansuotojas(-ai)

Adresas

Telefonas ir el. pastas

3 dalis: Licencijos, etikos komiteto leidimas ir draudimo informacija

Ar tyrima jvertino ekspertai? Taip / Ne/ Netaikoma

Jei taip, nurodykite, kaip vyko vertinimas ir, jei imanoma, kas dalyvavo vertinime.

Ar Siam tyrimui reikia etikos komiteto leidimo? (ko nereikia, iSbraukite)
Taip: Taip, etikos komiteto leidimas pridedamas

Taip: Etikos komiteto leidimas dar negautas

Ne: Etikos komiteto leidimo nereikia

Leidima tyrimui iSdaves etikos komitetas:

Etikos komiteto leidimo numeris:

Kokia tyrime dalyvaujanciy pacienty draudimo apsauga?

Ar galima gauti finansuojancios institucijos Taip / Ne
metines finansines ataskaitas?

Jei taip, kur jas galima rasti?




4 dalis: Tyrimo informacija

Tyrimo tikslas

Trumpai aprasykite (iki 500 Zodziy) sitlomgq tyrimg, jskaitant bendrajq informacijq apie darbg,
tikslus, metodikq ir laikotarpj. Pareiskéjai taip pat turi parodyti, kad siGlomas tyrimas atitinka
JK astmos organizacijos tikslus ir uZdavinius.

Jei tyrimq atliekate treciyjy saliy uZsakymu, pateikite informacijq apie tq organizacijq.

Trumpa santrauka ne specialistams

Trumpai aprasykite (iki 100 ZodZiy) ne specialistam suprantama kalba siilomq tyrimgq, kuriame
gali dalyvauti pacientai. Aprasymas turi bati tinkamas skelbti JK astmos organizacijos
leidiniuose ir internetiniame puslapyje.

Ar Sis tyrimas atkartoja kita Siuo metu vykstantj tyrima? Taip / Ne
Jei taip, nurodykite priezastis.

Kokiy tikimasi rezultaty ir kuo jie aktualls sergantiems astma?
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5 dalis: Tyrimo dalyviai

Kokie yra Sio tyrimo dalyviy atrankos kriterijai?

Kur vyks tyrimas?

Kiek dalyviy planuojate jtraukti j tyrima?

Ar visy dalyviy gydytojai bus informuoti apie jy Taip / Ne/ Netaikoma
pacienty dalyvavima Siame tyrime?

Kokiy veiksmy imsités uztikrindami, kad informacija apie dalyvius bus kaupiama
ir naudojama pagal 1998 mety duomeny apsaugos jstatymo reikalavimus?

Ar visos dalyviy patirtos iSlaidos bus kompensuojamos? Taip / Ne

Ar pateiksite dalyviams informacija, nurodyta prie Sios formos Taip / Ne
formos pridedamy rekomendacijy dalyje ,,|sipareigojimai
tyrimo dalyviams“?

Jei reikés, ar galésite pateikti informacija dalyviy poreikius Taip / Ne
atitinkancia forma (jskaitant uZsienio kalbomis ir Brailio rastu)?

o Jei jau turite Sig medziaga ar jos juodrastj, pridékite prie paraiskos




100

6 dalis: Tyrimo rezultaty sklaida

AS arba mes suprantame, kad padédama jtraukti pacientus j tyrima
JK Astmos organizacija niekaip neremia $io tyrimo ir neprisiima
atsakomybés dél aplaidumo, Zalos ar neapsizidréjimo, galincio
pasitaikyti tyrimo metu.

Taip / Ne

AS arba mes sutinkame i$ anksto informuoti JK astmos organizacija
apie rengiamus praneSimus spaudai ar leidinius apie §j tyrima.

Taip / Ne

AS arba mes sutinkame perduoti JK astmos organizacijai tyrimo
rezultaty aprasyma, kai rezultatai bus viesai paskelbti.

Taip / Ne

AS arba mes sutinkame pateikti visiems tyrimo dalyviams trumpa
tyrimo rezultaty aprasyma jiems suprantama kalba ir jy poreikius
atitinkancia forma.

Taip / Ne

AS arba mes sutinkame paskelbti tyrimo rezultatus nepriklausomai
nuo to, bus jie teigiami ar neigiami

Taip / Ne

Pareiskéjo pavadinimas Parasas

Data

Dékojame uz jisy skirtq laikq ir iSsamiai uzpildytq formq.

Atsiyskite Sig forma:

Tyrimy specialistui Malayka Rahman

El. pastas: mrahman®@asthma.org.uk

Asthma UK, Summit House, 70 Wilson Street, London EC2A 2DB

Pastaba: JK Astmos organizacija praso visy, kurie naudoja Sig forma, informuoti miisy organizacija ir
nurodyti, kaip Si forma yra naudojama.
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APIE KA REIKIA PAGALVOTI PACIENTAMS, KA TURITE ZINOTI, ITRAUKDAMI PACIENTA
NORINTIEMS DALYVAUTI TYRIMUOSE | TYRIMA

Svedijos ,Forskningspartner” projekte parengtos
rekomendacijos pacientams, kurie buvo mokomi,
kaip dalyvauti tyrimuose

PACIENTY DALYVAVIMAS TYRIME

Apie ka reikia pagalvoti pacientams,
norintiems dalyvauti tyrimuose

Pasirlipinkite, kad gautuméte kuo daugiau
informacijos apie tyrimo projekta. Paprasykite,
kad tyréjai paaiskinty, kaip jie planuoja jus jtraukti.

o Kokiy tiksly jie siekia?

« Kiek laiko truks projektas?

» Kada ir kiek laiko jis dalyvausite?

« Kiek apytiksliai valandy?

» Kokiuose susitikimuose jums reikés dalyvauti?

o Ar jums reikés pasirasyti kokias nors sutartis?

+ Ka galite pasakoti kitiems Zmonéms apie
projekta?

» Kas padengs islaidas?

« Ar zinote, j kurj asmenj kreiptis su klausimais?

Nepamirskite, kad projektai greitai nevyksta.
Bakite kantras!

Nebijokite klausti!

Jei kyla problemuy, susisiekite su projekto vadovu
savo organizacijoje, kuris yra ir jusy kontaktinis asmuo.

Kiekviena veikla aprasykite dienorastyje.
Aplankykite masy internetinj puslapj ir foruma,
kuriame galésite pasikalbéti su kitais tyrimuose
dalyvaujanciais pacientais.

Misy puslapyje yra zodynélis.

Perskaitykite vadova tyrimy dalyviams, ten rasite
daug informacijos.

Dalyvaudami tyrime jiis atstovaujate savo pacienty
organizacijai.

Zinokite, kad jiisy Zinios apie létine liga, kuria jos
sergate, yra unikalios ir labai svarbios.

Svedijos reumato asociacija
Caroline Akerhielm, Projekto vadové

www.fors kningspartner.se

Svedijos ,Forskningspartner” projekte parengtos
rekomendacijos tyrimy projekty organizatoriams,
jtraukiantiems apmokytus pacientus j tyrimus.

PACIENTY DALYVAVIMAS TYRIME

Apie ka reikia pagalvoti, dirbant su tyrime
dalyvaujanciu pacientu

Suteikite tyrime dalyvaujan¢iam pacientui kuo
daugiau informacijos apie projekta. Papasakokite
apie savo planus, lieciancius jy dalyvavima.

» Kiek laiko truks projektas?

« Kada ir kiek laiko dalyvaus pacientai?

« Kiek apytiksliai valandy?

« Kokiuose susitikimuose jiems reikés dalyvauti?

» Patartina pasirasyti tyréjo ir dalyvaujancio
paciento susitarima.

« Aiskiai pasakykite, kas padengs iSlaidas?

« Paskirkite specialy kontaktinj asmenj?

Pacienty organizacijos turi sutartis su savo
pacientais, kurie dalyvauja tyrimuose.

Kiekvienoje organizacijoje taip pat yra Zmogus,
atsakingas uz tyrimuose dalyvaujancius pacientus.

Aplankykite misy internetinj puslapj ir foruma,
kuriame galésite pasikalbéti su kitais tyréjais.

Svedijos reumato asociacija
Caroline Akerhielm, Projekto vadové

www.forskningspartner.se

VAIZDO SIUZETAS APIE STIGMA

Si vaizdo siuzeta parengeé Slovénijos Parkinsono
ligos draugija.

Zr. www.eu-patient.eu/projects/valueplus/resources/
attached_documents/ourdream.wmv
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6.5 LITERATURA IR INTERNETINIAI PUSLAPIAI

Sioje dalyje pateikiame sarasa internetiniy puslapiy,
kuriuose rasite Siame priemoniy rinkinyje minétus
leidinius ir kitus informacijos Saltinius. Projekty,

su kuriais mes susisiekéme rengdami Value+
priemonés, ataskaitos ir internetiniai puslapiai
iSvardinti 6.2 dalyje. Kity projekty internetiniy
puslapiy sarasa rasite Cia.

Kai kuriuose internetiniuose puslapiuose rasite yra
naudingos informacijos. Tokius puslapius apraséme
iSsamiau.

Bendrai, mes bandéme rasti internete atnaujinamuose
puslapiuose skelbiama medziaga. Deja, kai kuri
medzZziaga yra tik spausdintuose leidiniuose.

Atsiliepdami j kai kuriy pacienty organizacijy prasymus,
mes jtraukéme informacijos apie geraja klinikiniy
tyrimy praktika.

Leidiniai ir internetiniai puslapiai (leidiniy pavadinimai
parasyti stambiu Sriftu) suskirstyti pagal tokias temas:

» Pacienty ir paslaugy naudotojy jtraukimas -
geroji praktika

» Pacienty ir paslaugy naudotojy dalyvavimas
tyrimuose

» Geroji klinikiniy tyrimy praktika

+ Savanorysté

» Organizacijy valdymas

» Komunikacija

+ Kampanijos pries stigma

» Europos sajunga

Pacienty ir paslaugy naudotojy jtraukimo

gerosios praktikos tema

» Paslaugy naudotojy jtraukimo gerosios praktikos
gaires sudaro vaizdo siuzetai ir rasytiné informacija
www.serviceuserinvolvement.co.uk

» ,Pakviesk dalyvauti“ - tai Anglijos nacionaliné
konsultanty grupé, remianti aktyvy gyventojy
dalyvavima sveikatos paslaugy sistemoje bei
sveikatos ir socialinés apsaugos tyrimuose.
Dauguma leidiniy skyriuje skelbiamy
rekomendacijy parengtos bendradarbiaujant
su pacientais ir visuomene. Rekomendacijos
apima daugelj temy: geraja praktika, dalyvavima
tyrimy pasitlymy perziliroje, jauny zmoniy

jtraukima j tyrimus, pazeidziamy ir atskirties
grupiy jtraukima j tyrimus ir visa eile kity dalyky.
Cia rasite ir lengvai skaitomy lankstinuky apie
visuomenés dalyvavima.

WWW.invo.org.uk/

Jaunuoliy dalyvavimo standarty nustatymas.
Parengé Tarptautiné planuotos tévystés asociacija.
www.ippf.org/en/Resources/Guidestoolkits/
Setting+Standards+for+Youth+Participation.htm
Netradiciniai jtariamieji: kaip jveikti skirtumus
ir skatinti dalyvavima. Tai JK Sveikatos
departamento finansuotas projektas

www.shapingourlives.org.uk/dd2005.html

Pacienty dalyvavimo gairés. Parengé
Tarptautinis pacienty organizacijy aljansas
www.pacientaiorganizations.org/
showarticle.pl?id=591&n=962

] vartotoja orientuoto stebéjimo gairés -
paslaugy naudotojy parengtos rekomendacijos,
kaip vertinti paslaugas (tik iStrauka; visa leidinj
galima nusipirkti)

www.scmh.org.uk/publications/guide_to_UFM.aspx

Pacienty ir paslaugy naudotojy dalyvavimo

tyrimuose tema

Paslaugy naudotojy kontroliuojamas tyrimas:
jo reikSmé ir potencialas - Turner ir Beresford.
Visa lengvai skaitoma ataskaita galima parsisiysti
iS uzsakomuyjy darby skyriaus ,Involve” internetinio
puslapio leidiniy dalies.

www.invo.org.uk/Commissioned_Work.asp

Paslaugy naudotojy dalyvavimo psichikos
sveikatos tyrimuose rekomendacijos.
Redaktoriai Jan Wallcraft, Beate Schrank,

ir Michaela Amering, isleido leidykla ,Wiley-
Blackwell*, ISBN 978-0-470-99795-6. Sios
knygos skyrius parase keli psichikos sveikatos
paslaugy naudotojai ir liga jveike asmenys bei
sveikatos priezitiros specialistai. Galima gauti tik
spausdinta leidinj.

»Tai liga jveikusiy Zmoniy tyrimas*.
Redaktoriai Angela Sweeney, Peter Beresford,
Alison Faulkner, Mary Nettle ir Diana Rose.
ISleido leidykla ,,PCCS Books", ISBN 978.
Galima gauti tik spausdinta leidinj.
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Gerosios klinikiniy tyrimy praktikos tema

« Eurordis Rety ligy klinikiniy tyrimy chartija,
kuria parengé Europos rety ligy organizacija

www.eurordis.org/IMG/pdf/Charter

Clinical Trials-Final.pdf

« Dabar vykstanciu ,RESPECT" projektu siekiama
nustatyti vaiky ir jy tévy poreikius, susijusius su
tyrimy rezultatais. Nagrinéjami Europoje
vykdomuose klinikiniuose tyrimuose dalyvavusiy
ir ateityje dalyvausianciy vaiky poreikiai.
www.eu-patient.eu/Initatives-Policy/

Projects/Respect/

« Dabar vykstanciu projektu ,Pacientas partneris*®
siekiama stiprinti pacienty organizacijy vaidmenj
klinikiniuose tyrimuose. Projektas ,Pacientas
partneris“ grindziamas jsitikinimu, kad pacienty
organizacijy, kaip lygiaverciy partneriy,
dalyvavimas visuose klinikinio tyrimo etapuose
padeda atlikti labiau pacienty poreikius
atitinkancius tyrimus.

httQZ[ /patientpartner—europe.eu/

Savanorystés tema

» Efektyvios savanorystés chartija. Airijos savanoriy
organizacija leido mums pasinaudoti savo chartija
Berlyno fokus grupéje. Kai kurie dalyviai saké,
kad jy Salyje néra savanorystés kultdros ir jie
negaléjo susieti pacienty dalyvavimo su
savanoryste. IS chartijos jie pasisémé naujy
minciy. Airijos savanoriy organizacija savo
internetiniame puslapyje turi informacijos
daugeliu kalby apie savanoryste ir savanoriy
jtraukima.

www.volunteeringireland.com/

+ Anglijos savanoriy organizacija yra parengusi
informacinius lapus ir turi sukaupusi gerosios
praktikos pavyzdziy banka bei keliy skirtingy
organizacijy parengtas priemones. Paspauskite
skirtuka Managing volunteers jy internetiniame
puslapyje
www.volunteering.org.uk/

- Saliy ataskaitas apie teisine savanoriy padétj
rasite paspaude Research and Publications
(Tyrimai ir leidiniai) skirtuka Europos savanoriy
centro (Centre Européen de Volontariat)
internetiniame puslapyje. Cia taip pat rasite
informacijos apie Europos savanoriy metus.
www.cev.be

Informacijos Saltiniai

Organizacijy valdymo tema

« Pasaulinio NVO valdymo forumo
internetiniame puslapyje rasite IStekliy
(Resources) skyrelj.

Jame yra daug leidiniy jvairiomis kalbomis.
Leidinius pasirinkta kalba rasite paspaude
ant pasirinktos kalbos skirtuko.

http://ngoboards.org/

« JK nacionalinés savanoriy organizacijy tarybos
internetiniame puslapyje yra Patarimy ir pagalbos
(Advice and Support) skyrius, kuriame rasite
rekomendacijas, kaip dirbti valdybos nariu, kaip
vadovauti savanoriams ir daugeliu kity klausimy.
Ten taip pat yra skyrelis apie tai, kaip daryti jtaka
Europos Sajungai.
www.ncvo-vol.org.uk/

www.ncvo-vol.org.uk/influencingtheeu

« Europos pacienty forumas rengé seminarus
apie organizacijos stiprinima. Siy renginiy
ataskaitas ir pristatymus ISO arba ZIP formato
failuose rasite forumo internetinio puslapio
skyriuje ,Konferencijy ir seminary ataskaitos*
(Conferences and Seminar Reports) paspaude
leidiniy (Publications) skirtuka.

www.eu-patient.eu/

Komunikacijos tema

« Kaip parasyti medicinine informacija paprasta
kalba. Paspauskite skirtuka ,Nemokamos
rekomendacijos* (Free Guides) kampanijos
uz paprasta angly kalba (The Plain English
Campaign) internetiniame puslapyje ir rasite
gaires, kaip rasyti medicinos ir kitomis
specializuotomis temomis taip, kad teksta
suprasty paprasti Zzmonés.

www.plainenglish.co.uk/

+  World Wide Web Konsorciumas (W3C) dabar
perzidri savo rekomendacijas dél interneto
pritaikymo Zmonéms su negalia. Naujausias
rekomendacijas rasite Siuo adresu:

www.w3.org/WAl/intro/people-use-web
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Kovos su stigma tema
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» JK nacionaliné psichikos sveikatos labdaros
organizacija ,MIND" vadovauja kovos su
psichikos ligomis serganciy asmeny
diskriminacija programai.
www.time-to-change.org.uk/home/

» MIND informacija apie kova su diskriminacija
bei darbdaviy mokyma:

www.mind.org.uk/workplace

Europos sajungos tema

Cia nurodyti adresai puslapiy angly kalba. Kitas
kalbas galima pasirinkti per Europos portala.

» Pagrindinis Europos Sajungos portalas, kuriame
informacija pateikiama 23 Europos kalbomis:

http://europa.eu/

» |vadas j ES finansuojamas programas:

http://ec.europa.eu/grants/introduction_en.htm

» ES politikos jgyvendinimo dotacijos, fondai
ir programos:

http://ec.europa.eu/grants/index_en.htm

» Komisijos atstovybés, Parlamento informacijos
biurai, Jlsy europarlamentary informaciniai
tinklai, ES agentiiros Jisy Salyse, iSvardintos
pagal valstybes nares:

http://europa.eu/euinyourcountry/index_en.htm

e 7-o0sios bendrosios programos nacionaliniai
atstovai informacijai

http://cordis.europa.eu/fp7/ncp_en.html

» Visuomeneés sveikatos programos nacionaliniai
atstovai informacijai

http://ec.europa.eu/eahc/documents/list_NFPs.pdf

» Europos pilieciy veiksmy tarnyba remia Europos
pilieciy veiksmus, kuriais siekiama, kad Europos
Komisija isgirsty pilie¢iy nuomone.

www.ecas.org/

6.6 VALUE+ LITERATUROS APZVALGA

Value+ literatdiros apzvalga atliko Value+ projekto
partneris - Ispanijos pacienty forumas. Jie iSnagrinéjo
per 650 visame pasaulyje iSleisty leidiniy apie
pacienty ir vartotojy dalyvavima.

Siame priemoniy rinkinyje pateikiame trumpa
literatliros apzvalgos santrauka. Visa Value+
literatliros apzvalga rasite internete adresu:

www.eupatient.eu/project/valueplus
[resources/attached_documents/valueplus-

literature-review-on-patient-involvement.pdf.

PACIENTU DALYVAVIMO KLAUSIMO NAGRINEJIMO
MOKSLINEJE LITERATUROJE APZVALGA
TRUMPAS TURINYS
]ZANGA

lgyvendinant projekta daznai apzvelgiama literatdra,
kad bity galima geriau suprasti pagrindinius klausimus
ir tendencijas ir parengti projekto plana. Rengdami
VALUE+ pacienty dalyvavimo projektuose vertinima,
apzvelgéme literatiira ta tema, kad matytume bendra
vaizda, kaip pacientai dalyvauja individualiai ir per
jiems atstovaujancias organizacijas sveikatos apsaugos
politikoje, sveikatos prieziliros sistemose, teikiant
paslaugas bei jgyvendinant projektus.

Sioje apzvalgoje didziausiais démesys skiriamas
pacienty dalyvavimui, ypac akcentuojant prasminga
dalyvavima ir ly¢iy aspekta. Sios analizés rezultatas
- naujausias Sia tema nagrinéjancios literatliros tyrimas.

UZDAVINIAI

Pagrindinis Sio darbo uzdavinys buvo nustatyti
gaires kaip reikéty atlikti Value+ projekto tyrima
remiantis kokybiniais metodais. Apzvelgus literatira,
galima pamatyti kokius klausimus ir problemas reikia
jtraukti | apklausy klausimynus, nagrinéti fokus grupiy
susitikimuose, seminaruose ir pokalbiuose.

Studijuodami literatlira, mes bandéme rasti
atsakymus j Siuos klausimus:

» Kaip suvokiamas pacienty dalyvavimas sveikatos
apsaugoje?

» Kokios yra pacienty dalyvavimo sveikatos
apsaugoje pagrindinés sritys ir mechanizmai?

« Kaip jvairios suinteresuotos grupés priima
pacienty dalyvavima?

» Kokios klititys trukdo pacientams dalyvauti
sveikatos apsaugoje?

» Kokia jtaka pacienty dalyvavimas turi sveikatos
apsaugos politikos formavimui?

» Kaip pacienty dalyvavimas skiriasi nacionaliniame,
europiniame ir tarptautiniame lygmenyje?

« Kokios Salys galéty bati pacienty dalyvavimo
pavyzdziu?


www.eupatient.eu/project/valueplus/resources/attached_documents/valueplusliterature-review-on-patient-involvement.pdf

Informacijos Saltiniai

« Kaip ekspertai rekomenduoja pagerinti pacienty o
dalyvavima nacionaliniame, europiniame ir
tarptautiniame lygmenyje?

Literatliroje mes aptikome ta patj, ka tiesiogiai
suzinojome i$ vykdomuy ir pabaigty Europos
Komisijos finansuojamy projekty.

METODIKA

Pagrindine literatlira apzvalgai éméme iS Amerikos
nacionalinés medicinos bibliotekos duomeny bazés
MEDLINE. Kitus svarbius dokumentus gavome iS ES,
WHO, OECD duomeny baziy, nacionaliniy sveikatos
apsaugos ministerijy, pacienty organizacijy ir j
pacientus orientuoty mokslo jstaigy. IS viso
iSnagrinéjome 650 dokumenty apie pacienty
dalyvavima pagal keturias kategorijas: veikiantys
asmenys, sveikatos apsauga, veiksmai ir rezultatai.

ISVADOS
Apibréztys ir koncepcijos

« Zodis ,pacientas* daznai vartojamas pakaitomis
su kitais panaSiais Zodziais: naudotojas, pilietis,
sveikatos paslaugy naudotojas, paslaugy
naudotojas, ne specialistas, klientas, Zmonés, o
bendruomené ar placioji visuomené. Dél Sios
zodziy jvairovés pacienty dalyvavimas pasidaro
labai sudétingas, nes zodis atspindi tai, kaip
matomi ar vaizduojami Zmonés ir jy santykis
su sveikatos prieziliros sistema.

s Konkreti ZodzZio ,pacientas” apibréztis yra labai
svarbi, nes apibréztis apibrézia viso dalyvavimo
proceso kokybe ir efektyvuma penkiais aspektais:
ka jtraukti (atstovaujamumas), jtraukimo priezastis
(dalyvavimo esmé ir pobudis), ju vaidmuo ir
pareigos (jtraukimo ir dalyvavimo lygis,
visapusiSkumas ir gylis), kaip bus priimami
sprendimai (jtraukimo demokratija, skaidrumas
ir atskaitomybé) ir jy dalyvavimo jvertinimas
(Pivik, 20025; Tritter, 20067; Boote, 20068)

» Kadangi pacienty dalyvavimas sveikatos
apsaugos sistemoje skirtingai interpretuojamas
ir jgyvendinamas Europos ir ne Europos Salyse,
vis dar sunku rasti bendra ,prasmingo* pacienty
dalyvavimo koncepcija.

Vis didesnis démesys pacienty dalyvavimui
susijes su naujai atsirandanciomis savokomis,
tokiomis kaip ,j pacienta orientuota sveikatos
priezitra" ir ,pacienty jgalinimas”. Pirmaja
savoka pagimdé humaniskesnis pozitris j
sveikatos priezilra, kuomet vertinama ne tik
liga, bet ir paciento patirtis gyvenant su ta liga.
Literatdroje nurodoma, kad bet kokiame j
pacienta orientuotos sveikatos priezitros
modelyje tarp pagrindiniy principy visuomet bus
pacienty jtraukimas ir dalyvavimas.

Pacienty dalyvavimas ir demokratija

Nors priimant klinikinius ir medicininius sprendimus
pacienty dalyvavimas laikomas teise ir yra jtrauktas
i pacienty teises apibréziancius jstatymus,
kitame kontekste, pvz., sveikatos apsaugos
politikos formavime, j jj retai zidrima kaip j teise,

ir teisinis reguliavimas yra nepakankamas.

Salyse, kuriose pacienty dalyvavimui skiriama
daugiau démesnio, pacienty dalyvavimo klausimai
buvo pradéti spresti gerokai anksciau. IS literatliros
taip pat matyti, kad Salys, kuriose iSleista daugiausia
leidiniy Sia tema, taip pat turi senesnes
demokratijos, pacienty teisiy ir pilieciy
dalyvavimo tradicijas.

Didéjantis susidoméjimas pacienty dalyvavimu
sutampa su diskusijy apie visuomenés sveikatos
politika atgimimu ir naujos bendro sprendimy
priémimo koncepcijos atsiradimu, kurig pagimdeé
neseniai Pranciizijos sveikatos prieziliros sistemoje
pradétas vartoti terminas ,dalyvaujamoji
demokratija®. Bendras spendimy priémimas

yra vienas naujausiy ir standartizuoty modeliy,
kurj skatina Europos ir tarptautiniai sveikatos
priezitiros tyrimai. Tai pacienty dalyvavimo su
ribota intervencija modelis medicininiame ir
klinikiniame kontekste. Pagrindinis sunkumas
literatliros tyrimuose tebéra tas, kad sunku rasti
visapusiska ir sisteminga pacienty dalyvavimo
blida platesniame, ne vien medicininiame
kontekste, apimanciame ir politikos formavima.

6 Pivik J.R.; Practical strategies for facilitating meaningful citizen involvement in health planning [Prasmingo pilieciy dalyvavimo
sveikatos apsaugos planavime praktiné strategija]. Ottawa: University of Ottawa, 2002.

7 Tritter J.Q.; McCallum, A. The snakes and ladders of user involvement: moving beyond Arnstein [Naudotojy dalyvavimo ,gyvatés
ir kopécios": zvelgiant tolyn nuo Arnstein kopéciy]. Health Policy 2006;76:156-168.

8 Boote J.; Barber R.; Cooper, C. Principles and indicators of successful consumer involvement in NHS research: results of a Delphi
study and subgroup anglysis [Sékmingo vartotojy dalyvavimo Nacionaliniame sveikatos tarnybos tyrime principai ir rodikliai].

Health Policy 2006; 75:280-297.
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Pacienty dalyvavimo lyciy aspektas

» Pacienty dalyvavimo lyciy aspekto analizés
akivaizdziai traksta.

» Pacienty dalyvavimo ir ly¢iy klausimuose
pastebimas atotrikis tarp teorijos ir praktikos,
ypac sprendimy priémimo sferose ir procesuose.

Prasminga pacienty dalyvavima skatinantys
elementai

» Nepaisant jtraukimo sudétingumo, literatiiroje
nurodomi tie patys svarbiausi prasmingo
pacienty jtraukimo elementai:

- Politiniy ir suinteresuoty grupiy démesys
pacienty dalyvavimui.

- Pacienty dalyvavimo klausimo nagrinéjimas
sveikatos apsaugos politikos ir tyrimy
lygmenyse.

- Dalyvavimo visapusiSkumas, garantuojantis
pacienty integracija visuose sveikatos priezitiros
sistemos lygiuose (makro, meco ir mikro).

- Dalyvavimo atitikimas orientavimosi j
pacienta dimensijai sveikatos priezitroje.

- Dalyvavimo planavimas ir jgyvendinimas pagal
pacienty poreikius, pageidavimus ir likescius.

- Pacienty dalyvavimo kokybés, efektyvumo ir
tvarumo vertinimas.

- Sveikatos priezitros sistemy atskaitomybé
apie pacienty dalyvavima vietiniu, nacionaliniu
ir europiniu lygiu.

o Literatdra atskleidzia tris sistemingo pacienty
jtraukimo problemines sritis:

a) Sveikatos priezilros sistemos galimybés:
nepaisant nuo 1970 pradzios iki 1990-yjuy
stebéto didéjancio Europos sveikatos apsaugos
sistemy noro integruoti pacientus ir piliecius,
pagrindiné literatliroje nurodoma problema
buvo didelis iSsisklaidymas ir suskaldymas.
Dél to dabar nejmanoma kalbéti apie pacienty
jtraukima, nekalbant apie galimybe praktiskai
tai jgyvendinti.

b) |traukimo tipas (tiesioginis prieS netiesioginj):
nors pacienty jtraukimas bendrai siejamas su
demokratiSkumu, dominuoja netiesioginis
dalyvavimo biidas, o ne tiesioginis.

c) Sveikatos apsaugos sistemos suskaldymo ar
decentralizavimo lygis: sékmingiau jtraukiami
centralizuotose sveikatos apsaugos sistemose
(Prancizijoje, Vokietijoje, Olandijoje, JK) arba
decentralizuotose bet realiai centralizuotu
principu veikianciose sveikatos apsaugos
sistemose (Belgija ir Kanada).

Sunkumai

Literatdiroje apibendrinami atskiry Saliy nurodyti
panasds sunkumai. Ekspertai ir suinteresuotos
grupés pastebi tokius pacius sunkumus visose
Salyse:

- Teisiniai. Nors valstybése narése individualiy
pacienty teisés yra gerai ginamos, pastebima
spraga poziliryje | pacienty dalyvavima kaip
i pacienty teise. Tai ypac akivaizdu, kai kalbama
apie pacienty jtraukima kitose nei klinikinio
sprendimo priémimas srityse.

- Politiniai. Didziausia kliatis yra politinio
apsisprendimo dél pacienty jtraukimo stoka
ar jo silpnumas visuose sveikatos priezitiros
sistemos lygiuose, o ypac politiniy sprendimy
priémimo lygyje.

- Administraciniai. | pacienty jtraukima gali
bati zitrima kaip j nepatogia, laika gaisSinancia
ir sklandziam hierarchinés biurokratinés
organizacijos veikimui trukdancia veikla,
ypac jei néra ar turima mazai ziniy apie
dalyvavimo praktika.

- Profesiniai. Nepaisant pritarimo vis
stipréjanciam pacienty vaidmeniui,
sveikatos prieziliros specialisty nuostatos
tebéra didelé klittis.

- Komunikacija. Kalba, t.y. sveikatos
rastingumas ir specialiy terminy naudojimas,
yra didelé kliGtis bendravimui, kuris yra
svarbiausias pacienty dalyvavimo elementas.

- Asmeniniai. Pacienty asmeninés savybeés,
tokios kaip etniSkumas, amzius, ligos ir kiti
svarbis aspektai, gali salygoti diskriminacija
ir sumazinti jy jtraukimo galimybes.

- 1$tekliai. Cia yra du pagrindiniai aspektai:

a) per visa pacienty jtraukimo istorija
pacienty dalyvavimo sukuriama pridétiné
verté nebuvo ekonomiskai pamatuota,
todél dalyvavimas nebuvo deramai
kompensuojamas;

b) prasmingam pacienty dalyvavimui
reikia iStekliy.



Informacijos Saltiniai

Teorija ir praktika

« Nepaisant to, kad pacienty dalyvavimas laikomas
esminiu j pacienta orientuotos sveikatos
priezitros principu, suinteresuotos sveikatos
sektoriaus grupés neiSsprendzia vienos
pagrindinés problemos, t.y. nepavercia teorijos
praktika, nepereina nuo teorinés pacienty
dalyvavimo apibrézties prie empirinio jos
realizavimo.

« Vieningai pripazjstama kad pacientai yra
pagrindinis sveikatos prieziliros sistemos
veiksmingumo, efektyvumo ir kokybés matas.
Pacienty dalyvavimo poveikis yra labai skirtingas
dél to, kad kintamieji, nuo kuriy priklauso
didesnis ar mazesnis atvirumas pacienty ar
pacienty organizacijy dalyvavimui, yra labai
sudétingi.

» Traksta pacienty ir visuomenés jtraukimo
j sveikatos apsaugos sistemas vertinimo,
efektyvumo ir poveikio lyginamosios analizés.

« Pacienty jtraukimo badai ir mechanizmai
atsiliepia dalyvavimo kokybei ir poveikiui.
Dauguma sveikatos apsaugos sistemuy ir Saliy
renkasi informavima ir konsultavima, o ne
daug formalesnes ir labiau jtakojancias
formas, tokias kaip delegavimas ir valdymas.

« Pacienty jgalinimas tebéra labai silpnas,
neiSvystytas, kai kuriais atvejais dirbtinis
ir neefektyvus. Nors mes galime isskirti tris
pacienty dalyvavimo lygius, tik vienas is jy
yra tvarus laike - aukstesnio lygio pacienty
dalyvavimas, kai pacientai jtraukiami j
sprendimy priémimo procesa.

KAIP LITERATUROS APZVALGA BUVO
PANAUDOTA VALUE+ PROJEKTE

Literatdros apzvalgos rezultatai paskatino Value+
projekto komanda nagrinéti Siuos klausimus per
apklausas su klausimynais, fokus grupes, seminarus
ir pokalbius:

« Pacienty dalyvavimo apibrézciy ir
Lprasmingumo® koncepcijos neaiSkumas bei
konkretaus pagrindo neapibréztumas.

« Pacienty jtraukimo badai ir geroji praktika.

« |vairiy pacienty jtraukimo procese dalyvaujanciy
suinteresuoty grupiy patiriami sunkumai ir
kliGtys.

« Pacienty dalyvavima palengvinantys veiksniai.

« Pacienty jtraukimo j sveikatos apsaugos
projektus lycCiy aspektas.

Value+ komanda Sias zinias taip pat panaudojo,
sudarydama projekto produkty turinj: priemoniy
rinkinio pacientams ir pacienty organizacijoms,
vadovo projekty koordinatoriams ir strateginiy
rekomendacijy ES institucijoms.
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Z0 ELIS

Siame zodynélyje paaigkinti kai kurie priemoniy
rinkinyje naudojami Zodziai. Kelis terminus
jtraukéme tam, kad Zmonémes, neturintiems Sio
leidinio savo gimtaja kalba, bty lengviau suprasti.
Cia pateikiami Europos Komisijos, o ypa¢ Sveikatos
ir vartotojy reikaly generalinio direktorato
naudojamy Zodziy paprasti paaiskinimai.

Rekomenduojame visiems, rengiantiems projektinius
pasitlymas, atidziai pasitikrinti oficialias apibréztis.

Abipusiai naudinga situacija - situacija, kurioje visi
gauna tai, ko nori.

Administracijos vadovas - auksciausias pareigas
organizacijoje uzimantis asmuo, atsakingas
tiesiogiai valdybai.

Aktyvus pacienty dalyvavimas - pacienty ar pacienty
organizacijy dalyvavimas planuojant ir jgyvendinant
veiklas ar projektus ir nuolatinis jtakos darymas.

Apyvarta - pinigy kiekis, kurj organizacija gauna ir
iSleidzia per metus

BiudZeto prognozé - zvilgsnis j ateitj, numatant,
kaip bus iSleidziami pinigai per basima laikotarpj.

Dalyvavimo galimybé - uzduotis, kuriai atlikti reikia
paciento ar slaugytojo patirties ir ilgalaikio ar
trumpalaikio jsipareigojimo. Sia uzduotj atlikti
kvieciami asmenys, kurie gaus vienkartinj
apmokéjima arba savanoriai.

Darbo paketas - EK finansuojamuose projektuose
naudojamas verslo terminas, apibréziantis rinkinj
veikly, suplanuoty projekto tikslams pasiekti,
pavyzdziui, rezultaty sklaidos darbo pakete
aprasoma, kaip bus vieSinami projekto rezultatai.

Darbotvarkeé - sarasas temy ar klausimy, kurie bus
nagrinéjami susirinkime.

Egano kvalifikuotas padéjéjas - pokalbio etapy
modelis, kai kvalifikuotas padéjéjas padeda klientui
suplanuoti, kaip i$ ten, kur jis yra dabar, atsidurti
ten, kur jis nori bati.

Eiliniai - eiliniai bendruomenés ar organizacijos
nariai. Jie suteikia jégy ir nurodo kryptj vadovams
ar politinés veiklos centre esantiems asmenims.

Ekspertai iS patirties - Zmonés, kurie yra kokio nors
dalyko ekspertai ne dél savo iSsilavinimo, bet dél
gyvenimiskos patirties.

EtniSkumas - didelés grupés Zzmoniy bendras ir
kitoks nei kity, rasinis, tautinis, religinis, kalbinis
ar kultdrinis paveldas.

Europos Komisija - institucija, atsakinga uz Europos
Parlamento sprendimus ir strategijas. Ji atstovauja
Europos bendrijy interesams ir nepriklauso nuo
valstybiy nariy.

Finansavimas nuosavomis |éSomis - skirtumo tarp
vieno finansuotojo skirty Iésy ir visos veiklos kainos
finansavimas is kity Saltiniy.

Finansavimo pasitilymas - finansuotojui skirtas
planas, parodantis, kam pasiekti praSoma lésy,
ir kaip tie tikslai bus pasiekti.

Finansavimo programa - EK terminas, reiSkiantis
suma pinigy, kuri bus skirta tam tikram laikotarpiui
konkretiems tikslams tam tikroje EK politikos srityje
pasiekti.

Finansuotojas - asmuo ar organizacija, skiriantis
léSas konkreciai veiklai.

Fokus grupé - is didesnés populiacijos atrinkta
nedidelé konkrecius pozymius turinti grupé,
pakviesta atvirai diskutuoti, kad tyréjai suzinoty
grupés nariy nuomone.

Ganto diagrama - Henrio Ganto sukurta diagrama,
skirta laiko projekto uzduotims atlikti planavimui.

Gebéjimy stiprinimas - organizacijos Zzmoniy
jgldziy stiprinimas, siekiant iSplésti veiklas, kuriose
jie galéty dalyvauti.

Generalinis direktoratas - EK departamentas,
atsakingas uz konkrecia politikos sritj.

Jrodantys duomenys - faktai, kuriais turi bati
grindziamas projektinis pasitilymas, finansavimas
ir politika.

Jrodymais pagrjstos Zinios - visos aktualios

informacijos jvertinimu pagrjstos zinios.

|statai - teisinis pavadinimas dokumento, kuriuo
vadovaujantis valdoma organizacija. Sis dokumentas
dar gali vadintis steigimo nuostatais ar statutu.



IStekliai - organizacijos turimi jgtdziai, laikas ir
léSos kokiai nors uzduociai atlikti.

Ivaizdis - kaip visuomené mato asmenj ar organizacija.

Jveikimo strategija - individo sugalvotas btdas, kaip
jveikti sunkumus.

Karpmano trikampis - modelis, apibtdinantis aukos,
persekiotojo ir gelbétojo santykiy trikampj. Vyksta
drama, kurioje dalyviai pasikeicia vaidmenimis:
gelbétojas tampa persekiotoju, persekiotojas tampa
auka, kuria buvusi auka bando iSgelbéti. Pazeidziamy
asmeny teises ginantys Zzmonés turi zinoti, kad gali
jvykti tokia santykiy drama, o prisiémus ne ta
vaidmenj bus sunku ginti to asmens interesus.

Klinikinis tyrimas - farmacinio produkto ar gydymo
pirmo iSbandymo su Zmonémis procedira, vykdoma
po to, kai vaistas praeina visus saugos patikrinimus.

Kokybiniai metodai - tyrimy metodai, kuriais siekiama
suprasti Zzmoniy nuomone, likescius, patirtj, nuostatas,
elgesj ir santykius. Cia nenaudojami matematiniai
duomenys. Kokybiniai metodai apima giluminius
interviu, fokus grupes, dokumenty analizé ir kt.

Kokybinis rodiklis - rodiklis, kuris parodo tai, ka
Zmoneés jaucia vykdydami kokia nors veikla.

Kolbo mokymosi ciklas - keturias mokymosi stadijas
parodantis modeli. Kiekvienas individas turi savo
mokymosi stiliy ir gali pradéti mokytis bet kurioje
stadijoje, bet tam, kad viska iSmokty, jis turi pereiti
visas stadijas.

Komisaras - ES pareiglinas, atsakingas uz vadovavima
EK departamentui, atsakingam uz konkrecia
politikos sritj.

Konkursas - bldas nustatyti, kuri organizacija sidlo
geriausia produkta ar paslauga. Produkto ar paslaugos
norintys zmonés (vietos savivaldybés skyrius ar didelé
institucija), paskelbia, ko jie nori, o visi, norintys
parduoti produkta ar paslauga pateikia iSsamy
pasitilyma su kainomis.

Konsensusas - bendro sprendimo radimas, kai visi
dalyvaujantieji diskutuoja tol, kol randa visiems
priimtina sprendima.

Konsorciumas - konkreciam tikslui pasiekti susijungusiy
organizacijy grupé. ES kontekste toks tikslas baty
projektinio pasitlymo parengimas.

Konsultuojamasis pacienty dalyvavimas - toks
dalyvavimo bidas, kai su pacientais ar pacienty

organizacijomis yra konsultuojamasi, bet jos
nedalyvauja kuriant konsultacijos turinj ir
formuluojant klausimus. Jos taip pat nedalyvauja
planavimo procese.

Kritinis kelias - nedideli Zzingsniai, vedantys prie
didesnio suplanuoto tikslo.

Kvietimas teikti paraiSkas - EK terminas, reiskiantis
kvietima teikti projektinius pasitilymus, susijusius su
konkrecia tema tam tikroje politikos srityje.

Literatliros apzvalga - literattiros konkrecia tema
santrauka.

Ly¢iy aspektas - Sj termina mes naudojame
planuodami veiklas, kuriose dalyvauja pacientai,
lyties (giminés pozitriu). Kartais jis naudojamas
kalbant apie lycCiy jtraukima.

Lytis (giminé) - Zymi tam tikros visuomenés vyrams
ir moterims priskiriamus vaidmenis, elgesj, veiklas ir
pozymius.

Madingas Zodis - su specialia tema siejamas
neaiskia reikSme turintis Zodis ar frazé, dazniausiai
naudojamas siekiant padaryti jspadi.

Misijos deklaracija - apraSymas to, ka organizacija
nori pasiekti.

Mokslinis referentas - EK projekto pareigtnas,
nagrinéjantis moksline projekto puse.

Mokus - turintis pakankamai pinigy savo
jsipareigojimams jvykdyti.

Nevyriausybiné organizacija (NVO) - valstybinei ar

savivaldybés sistemai nepriklausanti organizacija.
Norminés klititys - vieSosios politikos, jskaitant
teisés aktus, jsakymus, reglamentus ar administracines

procediras, sukuriamos kliGtys.

Pacientas - sveikatos priezitros paslaugas gaunantis
asmuo.
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Paciento atstovas - Siame priemoniy rinkinyje -
tai bet kuris pacientams atstovaujantis asmuo i$
pacienty organizacijos.

Pacienty dalyvavimas - kai konkreciy ziniy ar gyvenimo
su liga patirties turintys pacientai aktyviai dalyvauja
veiklose ar priimant sprendimus, kurie turés jtakos
visiems pacientams.

Pacienty organizacija - pelno nesiekianti nevyriausybiné
organizacija (NVO), kurios nariai yra konkrecia liga
sergantys pacientai ar jy neapmokami slaugytojai,
t.y. draugai ir Seimos nariai.

Pacienty vadovaujamas pacienty dalyvavimas -
kai pacientai ar pacienty organizacijos patys
planuoja ir vykdo veiklas, kuriose jie dalyvauja.

Partneris - prie kity projekto dalyviy prisijungusi
organizacija formalios teisinés sutarties pagrindu.

Patikétiniai - kartu specialiame komitete - valdyboje
- dirbantys asmenys, atsakingi uz organizacijos
valdyma.

Patvirtinta kopija - dokumento kopija, kuria

valstybés tarnautojas ar notaras patvirtina kaip
tikra dokumento kopija.

Pelno nesiekianti organizacija - organizacija,
kurios jstatai neleidzia jai uzdirbti pelno.

Pirmininkas - asmuo, vadovaujantis susirinkimui.

Politikos referentas - EK projekty pareigtinas,
stebintis politikos jgyvendinima.

PolitiSkai teisingas - kalbai, idéjoms, strategijoms ir
panasiems dalykams taikomas terminas, pazymintis,
kad Zmonés nejzeidziami dél jy lyties, rasés, kultdiros,
negalios, amzZiaus, socialinés ekonominés padéties ir kt.

Poveikis - kalbant apie EK finansuojamus sveikatos
apsaugos projektus, ilgalaikis projekto poveikis
sveikatos politikai, sveikatos paslaugy teikimui ar
sveikatos priezilirai po to, kai projektas pasibaigia.

Praktinis mokymas - susitarimas, pagal kurj jgadziy
neturintis asmuo (praktikantas) dirba be uzmokescio
arba uz nedidelj atlygj, kad iSmokty profesijos ar
amato isS patyrusio asmens.

Projektinis pasitilymas - finansuotojams parengtas
planas, parodantis ka 1éSy prasytojai nori pasiekti
su skirtomis 1éSomis, ir kaip jie tai padarys, zr.:
Finansavimo pasitilymas

Projekto konsorciumas - susijungusios j grupe
organizacijos, norincios jgyvendinti projekta.

Projekto koordinatorius - vadovaujancio partnerio
paskirtas asmuo projektui koordinuoti.

Projekto partneris - zr.: Partneris

Projekto referentas - EK pareigiinas, paskirtas visais
EK rGipimais klausimais palaikyti rysj su projekto
vykdytojais.

Projekto valdymo grupé - grupé Zmoniy priimanciy
pagrindinius sprendimus dél projekto vykdymo.

Protokolas - rasytinis susirinkimo sprendimy
jforminimas.

Psichinis pajégumas - tai gebéjimas priimti
sprendima. Sj gebéjima galima prarasti dél daugelio
sveikatos sutrikimy, kartais tik laikinai.

JK asmuo laikomas pajégiu priimti konkrety

sprendima, jeigu jis:

e Supranta jam perduota informacija.

e Prisimena ta informacija pakankamai ilgai, kad
galéty priimti sprendima.

e |vertina turima informacija sprendimui priimti.

e Pranesa apie savo sprendima. Tai galima padaryti
kalbant, Zenkly kalba, raumeny judesiais, tokiais
kaip sumirkséjimas akimis, rankos paspaudimas.

Zmogus gali biiti pajégus priimti kasdienius
sprendimus, pavyzdziui, ka apsirengti, ta¢iau
nepajégus spresti teisiniy ir finansiniy klausimy.

Respondentas - asmuo, atsakantis j anketos ar
klausimyno klausimus.

Rezultatai - EK finansuojamuose projektuose
naudojamas verslo terminas, Zymintis tuos dalykus,
kuriuos projekto vykdytojai pateiks Europos Komisijai
arba kitoms organizacijoms. Tai gali blti konkretis
dalykai, pavyzdziui, ataskaita arba veikla, pavyzdziui,
konferencija.

Rizikos Zurnalas - potencialiy pavoju, kurie gali kilti
igyvendinant projekta, planas ir priemonés, kuriy
galima imtis rizikai sumazinti.



Seminaras - tai toks susirinkimas, kuriame dalyviai
dalyvauja grupinése diskusijose viena ar keliomis
temomis. Seminarai leidzia skirtingas vertybes ir
prioritetus turintiems asmenims suprasti jiems
visiems bendras problemas ir jvertinti galimybes.
Daugumos seminary tikslas- nustatyti problemas
ir l0kescius arba pasidlyti sprendimus.

Skétiné organizacija - organizacija, kurios nariai yra
organizacijos, o ne asmenys.

Skirtumai - supratimas, kad kiekvienas individas

yra unikalus, rasés, etniSkumo, lyties, seksualinés
orientacijos, socialinés ir ekonominés padéties,
amziaus, fiziniy gebéjimuy, religiniy jsitikinimy ir kity
dalyky salygojamy asmeniniy skirtumy pripazinimas.

Sklaida - procesas, uztikrinantis, kad projekto
rezultatai blty prieinami ne tik konkreciai tikslinei
grupei ar grupéms, bet visiems suinteresuotiems
asmenims ir placiajai visuomenei.

Slaugytojas - draugas ar giminaitis, teikiantis
nemokamas neformalias slaugos paslaugas pacientui;
tai néra apmokamas slaugytojas. Kartais Siuo Zodziu
JK vadinami ir apmokami slaugytojai, taCiau Siame
priemoniy rinkinyje Sis Zodis naudojamas pirmaja
reikSme.

Socialiné atskirtis, socialinés atskirties grupés -
socialiné atskirtis pasireiSkia tuomet, kai grupé
Zmoniy tampa nesvarbis. Socialinés atskirties
grupés - tai Zmoniy grupeés, esancios tarp dviejy
socialiniy sluoksniy ir pasizymincios socialinio
statuso neapibréztumu.

Socialiné ekonominé padétis - asmens iSsilavinimas,
darbas (arba nedarbas) bei turimos léSos.

SSGG analizé - konkrecios idéjos ar organizacijos
stipriyjuy ir silpnyjy pusiy, galimybiy ir grésmiy analizé.

StaZzuoté - zr. praktinis mokymas.

Steigimo nuostatai - zr. jstatai

Stigma - géda ar pazeminimas, siejami su kazkuo,
kas laikoma socialiai nepriimtina, ir veda prie

diskriminacijos. Stigma labai aktualus klausimas
daugeliu ligy sergantiems pacientams ir jy Seimoms.

Strategija - ilgalaikis veiksmy planas tikslams pasiekti,
numatantis konkrecius uzdavinius, kurie leidzia
pasiekti bendresniy projekto ar organizacijos tiksly.

Suinteresuotas asmuo - Zmogus ar organizacija,
kurj domina konkretus klausimas ar sprendimas.

Tikslai - bendri tikslai, kuriais vadovaujantis
planuojamos konkrecios veiklos.

Tinklo kidirimas - susipazinimas su kity organizacijy
nariais, siekiant pasikeisti informacija.

Tyrimas dalyvaujant - toks tyrimas, j kurio planavima
ir vykdyma jtraukiami tiriamojo dalyko paliesti
zZmones.

Vadovaujantis partneris - EK terminas zymintis
projekto konsorciumui vadovaujantj partner;.

Valdybos nariai - | specialy komiteta, vadinama
valdyba, susirinke asmenys, atsakingi uz
organizacijos valdyma.

Valdymas - vidinés sistemos ir struktiros,
leidZiancios organizacijai atlikti savo darba.

Veiksmais pagrjstas tyrimas - tyrimas, kuriame
tyréjas yra dalyvis, planuojantis ir jgyvendinantis
pokycius. Veiksmais pagrjstuose tyrimuose daznai
atliekami socialiniai eksperimentai, kai jvykdomi
pokyciai ir tuo paciu metu stebimi jy rezultatai.

Vertybés - visiems kokios nors grupés ar kultiiros

nariams svarbis bendri idealai ir supratimas to,
kas yra gerai ir kas néra gerai.
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Apie Europos pacienty foruma (EPF)

Europos pacienty forumas buvo jsteigtas 2003 m., kad visy pacienty vardu kalbéty europiniu lygmeniu,
skelbty Europos Sajungos pacienty judéjimo solidaruma, jéga ir vienybe. EPF yra pelno nesiekianti,
nepriklausoma organizacija ir skétiné institucija, atstovaujanti visos Europos pacienty organizacijoms.
Siandien mes atstovaujame 40-iai organizacijy nariy, kurias sudaro létinémis ligomis serganciy europiniu
lygmeniu dirbancios pacienty organizacijos ir nacionalinés pacienty organizacijy koalicijos. IS viso,
mes kalbame 150 milijony jvairiomis ligomis serganciy ES pacienty vardu.

EPF vizija yra sukurti | pacientq orientuota teisinga sveikatos priezilirg visoje Europos Sajungoje.

Misy pamatinés vertybés akcentuoja j pacienta orientuota sveikatos prieziiira, jtraukima, nediskriminavima,
pacienty jgalinima, konsultavima, savarankiskuma ir skaidruma. Mes laikomés holistinio pozidrio j sveikatos
priezilira, apimancia profilaktika bei socialinius, ekonominius, aplinkosauginius, kultlrinius ir psichologinius
sveikatos aspektus.

EPF yra skatinantis ir konsultuojantis partneris, padedantis siekti teigiamy pokyciy ES sveikatos apsaugos
sistemose, o taip pat elgiasi kaip ,policininkas®, atidziai stebintis ES politikos ir jstatymy leidybos veiksmus.
Mes teikiame savo nariams informacija ES sveikatos klausimais ir atsakymus apie pagrindines pacienty teises,
kad jie galéty ieskoti jy konkrecia liga liecCianciy atsakymy. Mes palaikome dialoga ir vedame derybas su
jvairiais europinio lygio suinteresuotais asmenimis ir padedame pasidalinti geraja praktika bei sunkumais,
kovojant uz pacienty teises, visy vienodas galimybes gauti gydyma ir prieziira ir sveiko gyvenimo kokybe
Europoje ir valstybése narése.

Daugiau informacijos rasite www.eu-patient.eu

Europos pacienty forumas
Rue Belliard 65
1040 Brussels

BELGIUM

Tel. + 32228023 34
Faksas + 3222311447
El. pasStas: info@eu-patient.eu

Internetinis tinklapis: www.eu-patient.eu
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