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MANIFEST ORGANIZACJI PACJENCKICH

w kierunku prawdziwie partycypacyjnego, demokratycznego i
skutecznego
zaangazowania organizacji pacjenckich

Europejskie Forum Pacjentéw w imieniu swoich organizacji cztonkowskich,

Jako obywatele Europy,

Oczekujemy, ze instytucje UE i rzady krajowe uznajg warto$¢ wczesnego i znaczgcego zaangazowania
organizacji pacjenckich w rozwéj polityki, badania nad zdrowiem i praktyke opieki zdrowotnej.
Zorganizowane zaangazowanie pacjentéw od najwczesniejszych etapdw moze opierac¢ sie na unikalnej
wiedzy i doswiadczeniu pacjentéw i ich spotecznosci, aby zapewnic¢ lepsze dostosowanie do rzeczywistych
potrzeb pacjentéw, lepsze informowanie pacjentdw i przestrzeganie przez nich zalecen, wieksza
Swiadomos¢ i zaufanie, a takze obnizenie kosztédw dla pacjentow i systemow opieki zdrowotnej.

Oczekujemy, ze rzady krajowe i instytucje UE bedg aktywnie poszukiwaé wktadu strukturalnego i wspétpracy
ze strony spotecznosci pacjentéw, osdb zyjacych z chorobami przewlektymi i opiekundéw za posrednictwem
ich organizacji przedstawicielskich.

Oczekujemy, ze rzady krajowe i instytucje UE zademonstrujg swoje zaangazowanie na rzecz systemow opieki
zdrowotnej skoncentrowanych na osobie poprzez wdrozenie dziesieciu podstawowych zasad uczestnictwa
organizacji pacjenckich:

Wzmocnienie ram dla zaangazowania

1. Aby zademonstrowaé¢ i wzmocnié¢ udziat spoteczenstwa w projektowaniu, wdrazaniu i ocenie
krajowej i regionalnej polityki zdrowotnej, organizacje pacjenckie powinny byé¢ aktywnie
zaangazowane w celu zwiekszenia dostepnosci, legalnosci, przejrzystosci i odpowiedzialnosci
systemu opieki zdrowotnej.

2. Dazenie do aktywnego zaangazowania organizacji pacjenckich i wspierania ich roli w formutowaniu,
ocenie i procesach decyzyjnych na poziomie europejskim, krajowym i regionalnym, w celu sprzyjania
solidarnosci,  sprawiedliwosci, = wzajemnemu  zaufaniu, zréwnowazonemu rozwojowi,
upodmiotowieniu i odpowiedzialnosci.
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Integracja dialogu z organizacjami pacjenckimi, na odpowiednim poziomie geograficznym, w celu
zidentyfikowania najbardziej skutecznych kanatéw i mechanizméw, ktére sprzyjajg znaczagcemu i
realnemu uczestnictwu organizacji pozarzgdowych. W stosownych przypadkach nalezy wykorzystaé
istniejgce narzedzia wspierajgce zaangazowanie pacjentéw.

Zaangazowanie organizacji pacjenckich w rozwdj polityk uzupetniajgcych sektor zdrowia i jakos¢
zycia, takich jak sprawy spoteczne i Srodowisko spoteczne.

Umozliwienie organizacjom pacjenckim udziatu we wszystkich etapach opracowywania polityki, w
tym w ewaluacji. Proaktywne poszukiwanie i uwzglednianie informacji zwrotnych od organizacji
pacjenckich na temat wptywu polityki zdrowotnej na réwnos$¢ w zdrowiu.

Promowanie prawdziwie demokratycznych ram poprzez instytucjonalizacje procesow
partycypacyjnych oraz i rozszerzanie mozliwosci wnoszenia istotnego wktadu przez organizacje
pacjenckie.

Operacyjne zaangazowanie organizacji pacjenckich
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10.

Aktywne dgzenie do znaczgcego wigczenia organizacji pacjenckich w ocene technologii medycznych
(HTA) i inne istotne procesy jako kluczowych i réwnoprawnych interesariuszy.

Zaangazowanie organizacji pacjenckich poprzez formalne uczestnictwo w komisjach
parlamentarnych, radach doradczych, specjalistycznych i/lub sektorowych komitetach lub grupach
roboczych ds. zdrowia i powigzanych polityk.

Wspieranie znaczgcego zaangazowania organizacji pacjenckich poprzez tworzenie warunkdw dla ich
uczestnictwa i zapewnianie im dostepu do nieograniczonego, statego i dtugoterminowego
finansowania operacyjnego dla ich codziennej dziatalnosci. Wspdtpraca z organizacjami pacjenckimi
w celu okreslenia odpowiedniego, trwatego modelu finansowania wspierajgcego ich funkcje
reprezentacyjne i role w opisanych powyzej procesach ksztattowania polityki. Wspieranie trwatosci
istniejgcych wysitkdw i dostepnosci juz opracowanych zasobdw.

Uznanie i zatwierdzenie organizacji pacjenckich jako zaufanych partneréw w zakresie zdrowia i
cyfrowego zdrowia i cyfrowej wiedzy na temat zdrowia, uznajac ich role w poprawie edukac;ji
pacjentéw, a takze w umozliwieniu wtgczania, budowania potencjatu i umiejetnosci w spotecznosci
pacjentéw we wszystkich pokoleniach.



