

10-osios Europos pacientų teisių dienos minėjimo metinės: Pacientų teisės neturi sienų

Lietuvos pacientų organizacijų atstovų taryba
Lietuvos pacientų organizacijų atstovų taryba (LPOAT) įsteigta 2002 m. spalio 22 dieną teisingumo ministro įsakymu Nr. 161-V. Taryba įsikūrusi Gedimino pr. 28-404, Vilniuje. Daugiau informacijos apie ją skelbiama LPOAT svetainėje www.pacientutaryba.lt arba galima sužinoti parašius el. paštu info@pacientutaryba.lt. 
2016 m. LPOAT vienija 27įvairiomis sunkiomis lėtinėmis ligomis sergančiųjų organizacijas: asociaciją„Aušvis“ (akromegalija(suaugusių žmonių liga, kuriai būdingas įvairių kūno dalių, pvz., galūnių, antakių lankų, vidaus organų ir kt., padidėjimas.) ir kitomis hipofizės ligomis sergantieji), asociaciją„Donorystė“, Bechterevo liga sergančiųjų draugiją„Judesys“, „Kartu lengviau“(sergantieji smegenų navikais), Kauno apskrities osteoporozės klubą„Uola“, Lietuvos artrito asociaciją, asociaciją„Gyvastis“, Lietuvos astmos klubų asociaciją, Lietuvos cistinės fibrozės asociaciją, Lietuvos diabeto asociaciją, Lietuvos laringektomuotų asmenų draugiją„Naujas balsas“, Lietuvos neprigirdinčio jaunimo organizaciją, Lietuvos Parkinsono ligos draugiją, Lietuvos sergančiųjų epilepsija ir jų globėjų draugiją, Lietuvos sutrikusios psichikos žmonių globos bendriją, Lietuvos vaikų vėžio asociaciją„Paguoda“, Nacionalinęceliakijos ir maisto netoleravimo draugiją, Nacionalinę donorų asociaciją, Nacionalinę moterų, sergančių krūties ligomis, organizacijų asociaciją, Onkologinėmis ligomis sergančių moterų draugiją„Eivena“, Panevėžio astmininkų bendriją„Hipoksija“, Retomis onkologinėmis ligomis sergančių ligonių asociaciją„ROLLD“, Sergančiųjų tinklainės ligomis asociaciją, Stomuotų žmonių asociaciją„Diena“, Šiaulių apskrities sergančiųjų epilepsija ir jų globėjų draugiją, Vilniaus sergančiųjų osteoporoze bendriją ir Vilniaus storulių klubą„…XXL“. Per 20 tūkst. jų narių šiandien atstovauja beveik1 mln. įvairiomis sunkiomis lėtinėmis ligomis sergančių asmenų interesams.
LPOAT tikslas – stipri vieninga pacientų organizacijų pozicija, atstovaujant pacientų teisėms, ginant jų laisves ir orumą įgyvendinant visapusiško pacientų dalyvavimo visuomenės gyvenime principą, remiantis Europos Socialinės bei Pacientų teisių chartijos, Europos Sąjungos ir Lietuvos Respublikos priimtais teisės aktais, kitais tarptautiniais dokumentais bei visuotinai pripažintomis moralės normomis. LPOAT taip pat siekia aukštos kokybės, į pacientą centre orientuotos ir lygiateisės sveikatos priežiūros visoje Lietuvoje. 
LPOAT padeda spręsti sergantiems žmonėms aktualius klausimus, dalyvaudama įvairių valdžios institucijų sudarytose kolegijose, komitetuose, komisijose, tarybose, įvairiose darbo grupėse. Ji rūpinasi laiku gauti iš valdžios institucijų pacientų organizacijoms reikiamą objektyvią informaciją, aktyviai dalyvauja, rengiant naujus bei keičiant esamų sveikatos sistemos įstatymų projektus.Taryba skleidžia objektyvią informaciją visuomenei ir sergantiems žmonėms apie valdžios priimamus sprendimus, bendradarbiaudama su teisės, medicinos specialistais, Lietuvos Respublikos televizijos, radijo, spaudos atstovais, o apie veiklos pasiekimus, pacientų teises Lietuvoje patirtimi dalijasi, aktyviai dalyvaudama tarptautinių organizacijų veikloje (Europos pacientų forumo valdyboje, žodiniai bei stendiniai pranešimai Europos sveikatos forume, Tarptautinio pacientų organizacijų aljanso ir kt. konferencijose, seminaruose, kongresuose). 
LPOAT pasiekimai
· Neetatiniai ekspertai LR Seimo Sveikatos reikalų komitete (nuo 2003 m.).
· Narys Privalomojo sveikatos draudimo taryboje (nuo 2003 m.).
· Nariai Pacientų sveikatai padarytos žalos nustatymo komisijoje (nuo 2004 m.).
· Narys Sveikatos apsaugos ministerijos Kolegijoje (2005–2012 m.).
· Nariai Kauno ir Vilniaus regioninių biomedicininių tyrimų etikos komitetuose (nuo 2008 m.).
· Nariai Ligų ir kompensuojamųjų vaistinių preparatų sąrašų tikslinimo komisijoje (2009–2012 m. ir nuo 2015 m.). 
· Nariai Valstybinės ligonių kasos „Viešojo pirkimo konkursų specifikacijoms parengti ir pasiūlymų atitikčiai vertinimo“ komisijose.
· Nariai Šiaulių, Vilniaus ir kitų teritorinių ligonių kasų taikinimo komisijose (nuo 2007 m.).
· Nariai Komisijos 2014–2020 m. Europos Sąjungos struktūrinės paramos klausimams spręsti (nuo 2011 m.).
· Narys Darbo grupėje Lietuvos sveikatos programai 2011–2020 m. parengti (2011 m.).
· Narys Ligų ir kompensuojamųjų vaistinių preparatų sąrašų tikslinimo komisijoje (2009–2012 m. ir nuo 2015 m.). 
· Nariai Valstybinės ligonių kasos „Viešojo pirkimo konkursų specifikacijoms parengti ir pasiūlymų atitikčiai vertinimo“ komisijose(nuo 2012 m.).
· Narys E. Sveikatos plėtros koordinacinėje taryboje(nuo 2012 m.).
· Narys LR sveikatos apsaugos ministerijos darbo grupės „Dėl teisės aktų, reglamentuojančių biobankų veiklą, biologines medžiagas ir medicininės informacijos panaudojimą moksliniams tyrimams, projektams parengti“(2013 m.).
· Narys Veiklos, susijusios su retomis ligomis, koordinavimo komisijoje (nuo 2013 m.).
· Narys Lietuvos bioetikos komiteto kolegijoje (nuo 2014 m.).
· Narys Nacionalinės imunoprofilaktikos nepriklausomų ekspertų (patarėjų, konsultantų) grupėje.
· Nariai 2014–2020 m. Europos Sąjungos fondų investicijų veiksmų programos stebėsenos komitete.
· Narys Tarpinstitucinėje derybų dėl vaistinių preparatų ir medicinos pagalbos priemonių kainų nustatymo komisijoje.
· Nariai Vilniaus miesto savivaldybės sudaromose stebėtojų komisijose.
· Narys Nevyriausybinių organizacijų koalicijoje.
· Nariai įvairiose kitose LR Seimo, VLK, TLK ir kt. komisijose, tarybose, darbo grupėse.

Aktyvaus LPOAT atstovų dalyvavimo, priimant sprendimus, nauda
· Pakeistas Privalomojo socialinio draudimo įstatymas, įtraukiant į Privalomojo sveikatos draudimo tarybą LPOAT atstovą.
· LR pacientų teisių ir žalos atlyginimo įstatymo pakeitimo įstatyme įteisintos pagrindinės pacientų teisės į kokybišką sveikatos priežiūrą.
· LR SAM ministro įsakymais pakeista receptų rašymo ir vaistų išdavimo tvarka ir kt.
· Užkirstas kelias vaistų sunkiai šizofrenijai gydyti išbraukimui iš PSDF biudžeto lėšomis kompensuojamųjų vaistų sąrašo.
· Sustabdytas sumanymas išbraukti Alzheimerio ligą iš PSDF biudžeto lėšomis kompensuojamųjų ligų sąrašo.
· Įteisintas sergančiųjų cukriniu diabetu slaugos paslaugų, apmokamų iš PSDF biudžeto lėšų, sergantiesiems cukriniu diabetu, apmokėjimo įkainis.
· Sustabdytas biosintetinio žmogaus insulino Humulin NPH bei Humulin R išbraukimas iš kompensuojamųjų iš PSDF biudžeto lėšų vaistų sąrašo ir t. t.
· Sustabdytas kai kurių kitų pacientams būtinų vaistų išbraukimas iš kompensuojamųjų vaistų sąrašo.
· Pasiektas priimtinas kompromisinis sprendimas dėl biologinių vaistų pirkimo ir panaudojimo ir kt.

Tarptautinis pacientų organizacijų aljansas
LPOAT 2005 m. priimta į Tarptautinį pacientų organizacijų aljansą (TPOA, angl. IAPO),www.patientsorganizations.org. Tarptautinis pacientų organizacijų aljansas yra unikali pasaulinė sąjunga, atstovaujanti visų tautybių įvairiausiomis ligomis sergantiems pacientams ir skatinanti į pacientą orientuotą sveikatos priežiūrą visame pasaulyje.Aljanso narės yra pacientų organizacijos, dirbančios tarptautiniu, regioniniu, nacionaliniu ir vietos lygmenimis, atstovaujančios ir palaikančios pacientus, jų šeimas ir slaugytojus. Pacientas yra asmuo, sergantis bet kuria lėtine ar kita liga, sindromu, turintis kitokių sveikatos pakenkimų ar negalių. TPOA vizija – pasiekti, kad pacientai taptų sveikatos priežiūros ašimi.
TPOA misija yra padėti kurti į pacientą orientuotą sveikatos priežiūrą visame pasaulyje, įgyvendinant aktyvią partnerystę su pacientų organizacijomis, maksimaliai didinti jų poveikį; palaikant pacientus svarbiais sveikatos priežiūros politikos klausimais, daryti įtaką sudarant tarptautines, regionines ir nacionalines sveikatos darbotvarkes ir politikos kryptis; kuriant bendras įvairių sektorių sąjungas ir bendradarbiaujant su bendraminčiais medicinos ir sveikatos priežiūros specialistais, politikais, mokslininkais, tyrėjais ir pramonės atstovais.
2016 m. Tarptautinis pacientų organizacijų aljansas vienija 250 narių organizacijų iš 67 pasaulio šalių (pagal 47 ligas).

Europos pacientų forumas
2007 m. Lietuvos pacientų organizacijų atstovų taryba tapo Europos pacientų forumo (EPF) nare. 2009, 2011 ir 2013 metais LPOAT atstovas (pirmininkė V. Augustinienė) buvo išrinktas EPF valdybos nariu. Daugiau apie EPF informacijos galima rasti svetainėje www.eu-patient.eu. 
Europos pacientų forumas įsteigtas 2003 m.Jotikslas – vienyti susijungusias Europos pacientų organizacijas bendriems visuomenės sveikatos propagavimo siekiams įgyvendinti.EPF padeda pacientų organizacijoms keistis ne tik gerąja praktika, bet ir analizuoti blogos praktikos pavyzdžius, susijusius su pacientų teisėmis, lygiaverčiu gydymu, sveikatos priežiūros prieinamumu ir kt.EPF vizija – aukštos kokybės, į pacientą orientuota, lygiateisė sveikatos ir socialinė priežiūra sergantiesiems lėtinėmis arba visą gyvenimą besitęsiančiomis ligomis visoje Europos Sąjungoje.
EPF misija yra užtikrinti, kad pacientų bendruomenė skatintų ir palaikytų politiką bei programas, turinčias įtakos pacientų gyvenimui, siekiant įgalinti juos tapti lygiaverčiais Europos Sąjungos piliečiais.2007 m. Lietuvos pacientų organizacijų atstovų tarybos siūlymu pakeisti Europos pacientų forumo nuostatai, į EPF priimamos ne tik ES lygiu susijungusios vienos ligos asociacijos, bet ir nacionaliniu lygiu besivienijančios skirtingomis ligomis sergančiųjų organizacijos.2016 m. Europos pacientų forumas jungia 67 pacientų organizacijas iš 28 ES šalių. Jose vienijasi įvairiomis lėtinėmis ligomis sergantys asmenys ES lygiu, taip pat nacionalinės pacientų organizacijų koalicijos. EPF atstovauja apie 150 milijonų pacientų iš visų Europos Sąjungos valstybių.

Europos pacientų forumo valdyba, išrinkta 2013 m.

EPF pacientų manifestas Europos Parlamentui ir Europos Komisijai
Pacientai turi būti oficialiai įtraukti į ES ir nacionalinius sveikatos projektus bei politiką.Jų dalyvavimas padės politikams greičiau reaguoti į gyvybiškai svarbius sergančių žmonių poreikius.Lėšos turėtų būti skiriamos tik tiems ES sveikatos projektams, kuriuose dalyvauja pacientams atstovaujančios organizacijos.Turi būti skiriama pakankamai lėšų pacientų grupėms, kad jų nariai galėtų tarti svarų žodį priimant esminius sprendimus dėl savo sveikatos priežiūros.

Aktyvių gyventojų tinklas
LPOAT nuo 2006 m. bendradarbiauja su Aktyvių gyventojų tinklu (AGT, angl. ActiveCitizenship Network). Daugiau informacijos galima rasti tinklo svetainėje adresu www.activecitizenship.net.
LPOAT 2002 m. kartu su kitomis Europos gyventojų bei pacientų organizacijomis parengė Europos pacientų teisių chartiją (angl. EuropeanCharterofPatients’ Rights),kurioje yra 14 teisių: teisė į profilaktinius tyrimus; gauti sveikatos priežiūros paslaugas; informaciją;laisvą pasirinkimą; privatumą ir konfidencialumą; gerbti paciento laiką; kokybės standartų laikymąsi; saugumą; inovacijas; išvengti nebūtinos kančios ir skausmo; asmeninį gydymą; skųstis; gauti kompensaciją. 2006 m. Europos pacientų teisių chartija patvirtinta ES institucijų.2006 m.Aktyvių gyventojų tinklas ėmėsi iniciatyvos organizuoti Europos pacientų teisių dienos minėjimą.Vykdomi įvairūs projektai pacientų teisių klausimais.
LPOAT, vadovaudamasi Europos pacientų teisių chartija,gali prisidėti prie pacientų teisių įgyvendinimo ir tikrinti, kaip vyksta šis procesas. Todėl šios teisės yra neatsiejama chartijos dalis:
· Teisė vykdyti visuotinai naudingą veiklą;
· Teisė atstovauti pacientams;
· Dalyvauti sveikatos politikos formavime.

Kita LPOAT narystė
LPOAT 2012 m. priimta į asociaciją „Sveikatos forumas“, 2014 m. priimta į Nevyriausybinių organizacijų koaliciją. 

Realybė, žmogui sunkiai susirgus
Dažnai ligos diagnozuojamos pavėluotai, pvz., II tipo cukrinis diabetas, ištikus infarktui, insultui, amputavus kojas ar sutrikus inkstų funkcijai; III–IV stadijos vėžys ir kt. Gydymas skiriamas pagal standartines schemas, neatsižvelgiant į individualią žmogaus sveikatos būklę diagnozės metu, todėl ligos progresavimas tęsiasi. Ribotas specialistų konsultacijų, naujausių tyrimų irvaistų prieinamumas. Ribojimainaujausių vaistų skyrimui bei didelės priemokos už juos. Specialistų trūkumas rajonų gydymo įstaigose.
Ilgos laukimo eilės pas specialistus bei tyrimams atlikti didžiuosiuose miestuose (endokrinologus, kardiologus, echoskopijos ir kt. tyrimams 1–3 mėn. ir ilgiau, pas šeimos gydytojus – nuo kelių dienų iki 3 savaičių). Ribojamos pacientų teisės rinktis gydymo įstaigą bei specialistus (VU Santariškių klinikos, pas kardiologus gali užregistruoti tik siuntimą išrašantis gydytojas).Rajonų pacientams dėl finansinių galimybių stokos ne visada  pasiekiami specialistai bei būtinos medicinos procedūros tolimesniuose miestuose aukštesnio lygio gydymo įstaigose. Valstybinėse įstaigose per trumpas gydytojams skirtas ligonių konsultacijų laikas, pvz., VU Santariškių klinikose, akių ligų gydytojai, dirbančiai 0,75 etato per dieną, tenka priimti apie 28 ligonius!!! Poliklinikose šeimos gydytojai per dieną priima 30–50 ligonių. Specialistai daug laiko gaišta, pildydami medicininius dokumentus.
Kokios priežastys ir pasekmės?
Pavėluota ligų diagnozė didina komplikacijų vystymąsi ir išlaidas stacionariniam gydymui. Daugiausiai Europoje išleidžiama senų vaistų sukeltoms nepageidaujančioms reakcijoms gydyti. Blogėjant specialistų konsultacijų, gydymo ir diagnostinių procedūrų bei naujausių vaistų prieinamumui, žmonės negauna medicinos paslaugų laiku, daugėja nedarbingumo ir neįgalumo atvejų, kas veikia didesnes socialines išmokas bei mažina mokesčių mokėtojų įplaukas į valstybės biudžetą. Ilgėjant pacientų laukimo eilėms bei klestint nelegalioms priemokoms už įvairias paslaugas, didėja pacientų nepasitenkinimas gydymo įstaigų teikiamomis paslaugomis, daugėja konfliktų tarp pacientų ir medikų. Dėl mažų atlyginimų ir didelių darbo krūvių daugėja medicinos personalo emigracijos atvejų.Pacientai miršta, tampa neįgalūs, nedarbingi, geriausiu atveju – ilgas brangus gydymas ligoninėse ir reabilitacijos centruose.
Siūlymai sveikatos priežiūros efektyvumo gerinimui
· Didinti finansavimą sveikatos apsaugai, priklausomai nuo BVP dydžio, siekiant, kad jis nebūtų mažesnis negu ES šalių vidurkis.
· Nustatyti, kiek realiai kainuoja ligų diagnostikos procedūros ir gydymas.
· Oficialiai pripažinti, kad neužtenka Privalomojo sveikatos draudimo biudžeto lėšų visoms medicinos paslaugoms apmokėti.
· Nustatyti, kokia dalis šių paslaugų bus apmokama iš PSDF biudžeto ir kokiai daliai reikalingi kiti finansavimo šaltiniai.
· Įteisinti papildomą savanoriškąjį draudimą.
· Išgyvendinti nelegalias priemokas, sudarant galimybę mokėti į gydymo įstaigos kasą.
· Valstybei pasirūpinti papildomų išlaidų padengimu už socialiai remtinų žmonių laiku suteikiamas ir kokybiškas diagnostikos procedūras ir gydymą.
[bookmark: _GoBack]Lietuvos pacientų organizacijų atstovų taryba tikisi, kad Lietuvos, pasirinkusios demokratijos kelią,sveikatos sistemos politika bus formuojama ir įgyvendinama, vadovaujantis laisvo pasirinkimo, sąžiningos konkurencijos, pagrįstumo, lygiateisiškumo, skaidrumo ir kitais principais. LPOAT taip pat tikisi sveikatos politikos tęstinumo ir nuoseklumo, nepriklausomai nuo politinių partijų įtakos ir kaitos,įgyvendinant strateginius sveikatos politikos dokumentus, tarp jų LR Seimo 2011-06-07 nutarimu Nr.XI-1430 patvirtintus Lietuvos sveikatos sistemos 2011–2020 metų plėtros metmenis,diegiant efektyvius vadybos ir ekonomikos principus,sekant pažangiausių Europos valstybių pavyzdžiu,gerbiant ir užtikrinant pacientų teises į sveikatos apsaugą,oficialiai įtraukiant pacientus į ES ir nacionalinius sveikatos projektus bei politiką, ir, kad pacientai taps lygiaverčiais partneriais.

Vida Augustinienė
Lietuvos pacientų organizacijų atstovų tarybos pirmininkė,
Lietuvos diabeto asociacijos prezidentė,
Tarptautinės diabeto federacijos Europos regiono valdybos narė

Straipsnis parengtas pagal pranešimą, skaitytą konferencijoje „Pacientų ir pacientų organizacijų teisės Lietuvoje“, skirtoje Europos pacientų teisių dienos 10-mečiui paminėti, Vilniuje 2016 m. balandžio 27 dieną.
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