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PACJENCI.PRO Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow to ogélnopolskainicjatywazapoczatkowana
w 2020 roku, ktorej celem jest edukacja, wymiana doswiadczen i wsparcie organizacji pacjentéw
w realizacji swoich celéw oraz zwiekszenie udziatu w budowaniu systemu ochrony zdrowia.

Projekt jest realizowany w ramach partnerstwa Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego oraz Zwigzku Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych
INFARMA pod patronatem honorowym Rzecznika Praw Pacjenta.

Inicjatywa PACJENCI.PRO powstata, aby wesprzeé¢ rozwodj kompetencji organizacji pacjentéw.
Prowadzone dziatania badawcze, szkoleniowe i doradcze sg ukierunkowane na wzmocnienie ich
niezaleznosci i samodzielnosci i mogg by¢ cennym wsparciem dla realizacji ich celéw statutowych
oraz stuzy¢ wzmacnianiu roli organizacji pacjentéw w budowaniu systemu ochrony zdrowia w Polsce.

Dziatamy takze po to, by wzmocnié niezalezno$¢ ekonomiczna, zwtaszcza mniejszych organizacji,
dziatajacych poza duzymi aglomeracjami. Pragniemy podzieli¢ sie najlepszymi praktykami,
rozwiazaniami i przyktadami skutecznych dziatan na rzecz poprawy sytuacji pacjentow.

Wiecej informacji: www.pacjenci.pro
E-mail: kontakt@pacjenci.pro
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l. WPROWADZENIE o

W niniejszym raporcie przedstawiono wyniki badania zaangazowania organizacji pacjentéw
w procesy ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce w 2021 r. Badanie zostato
zrealizowane w ramach projektu ,Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw PACJENCI.PRO” majacego
na celu wzmocnienie polskich organizacji pacjentéw poprzez dostarczenie wiedzy i narzedzi stuzacychich
rozwojowi i budowaniu kompetencji. Wspomniany projekt prowadzony jest w partnerskiej wspotpracy
Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego i Zwigzku Pracodawcow
Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA .

Gtéwnym celem przeprowadzonego badania byto okreslenie w jakim stopniu i w jakiej formie
organizacje pacjentéw zaangazowane byty w wybrane procesy zwigzane z ksztattowaniem systemu
ochrony zdrowia w 2021 r. Tematyka badania dotyczyta takze oceny wspotpracy z instytucjami
centralnymi, w tym identyfikacji barier utrudniajacych wspotprace.

Badanie miato charakter ilosciowy i zrealizowane zostato na podstawie kwestionariusza opracowanego
przez Wykonawce, we wspotpracy ze Zleceniodawcg. Pomiar przeprowadzony zostat wsrdd
przedstawicieli organizacji pacjentow (OP) prowadzacych dziatalnos¢ w Polsce w 2021 r.

Niniejszy dokument zawiera wszystkie wyniki badania w postaci zestawien przygotowanych
na podstawie odpowiedzi przedstawicieli organizacji pacjentow, ktérzy wzieli udziat w badaniu.

Badanie zrealizowano w okresie kwiecien - czerwiec 2022 ., przez Centrum Badawczo-Rozwojowe
BIOSTAT. Nad prawidtowoscia wykonania projektu czuwat jego Zleceniodawca - Zwigzek
Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA.
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Minister Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta

Raport ,Badanie zaangazowania organizacji pacjentéw w procesy Kksztattowania
systemu opieki zdrowotnej w Polsce w 2021 r.” pokazuje w jakim stopniu i w jakiej ~

formie organizacje pacjentow zaangazowane byty w wybrane procesy zwiqzane z ksztattowaniem systemu
ochrony zdrowia w 2021 r. Organizacje wskazaty, Ze wspotpraca najczesciej podejmowana byta z Biurem
Rzecznika Praw Pacjenta i wyrdzniamy sie wsrod innych urzedow.

Jest to dla mnie wazne, bo bardzo wysoko cenie sobie te wspdtprace. Od 2020 roku w ramach Rady
Organizacji Pacjentow wspotpracuje z organizacjami dziatajgcymi na rzecz pacjentow. Reprezentujq one
gtos srodowiska pacjentow réznych grup. Podejmujemy dialog i staramy sie prowadzi¢ wspdlne dziatania.
Cieszy mnie, Ze organizacje to dostrzegajq i wskazujq, ze wspotpraca z Rzecznikiem Praw Pacjenta i realizacja
wspolnych dziatan to bardzo wazny element dziatania w budowaniu dobrych relacji i wsparciu pacjenta.
W raporcie organizacje wskazaty na obszary, ktorych brakuje w tej wspotpracy i na co nalezy zwrocic
szczegolng uwage, jak chociazby stworzenie jasnych regut wspotpracy czy przygotowanie wspolnych analiz,
opracowan na potrzeby Biura RPP.

Uwazam, ze komunikacja pomiedzy wszystkimi uczestnikami systemu jest fundamentem zmian. Nie ma
mozliwosci wprowadzania nowych rozwiqgzan, ulepszania systemu ochrony zdrowia, jesli decydenci nie bedq
mieli informacji zwrotnej od pacjentow. Organizacje pacjentow podejmujq wiele dziatan w obszarze ochrony
zdrowia, m.in.: poprzez wsparcie pacjentow, popularyzacje wiedzy, pomocy w réznych aspektach. Dzieki pracy
LU podstaw” dostrzegajq wiele problemow wystepujgcych w systemie ochrony zdrowia, ktore nie zawsze sq
widoczne z poziomu instytucji.

dr hab. n. med. i n. o zdr. Dominik Olejniczak
Koordynator projektu Akademii Rozwoju Organizacji Pacjentéw PACJENCI.PRO

ze strony Wydziatu Nauk o Zdrowiu,
Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

3 /Z)

Wspotpraca organizacji pacjentéw z agendami rzqdowymi, takimi jak Narodowy Fundusz Zdrowia,
czy Ministerstwo Zdrowia, powinna stanowic immanentny element kazdego systemu ochrony zdrowia;

jest takze jednym z uwarunkowan jego efektywnosci. System ochrony zdrowia bez swiadomego
i dobrze wyedukowanego pacjenta nie ma szans na wiasciwe funkcjonowanie i okreslenie go mianem
pacjentocentrycznego. Stqd tez budowanie modelu wspotpracy na linii organizacje pacjentow - agendy
rzqdowe stanowi dzis jedno z wyzwan polityki zdrowotnej, a takze zdrowia publicznego.
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W Polsce idea takiej wspotpracy jest dos¢ mtoda: obecnie mamy do czynienia z etapem wypracowywania
witasciwych, transparentnych relacji, ktore z jednej strony majq stuzyc decydentom do jak najlepszego poznania
potrzeb pacjentow, z drugiej - srodowiskom pacjentéw do wtasciwego komunikowania tychze potrzeb. Sumg
tych dziatan powinno by¢ wypracowanie takich rozwigzan systemowych, ktére w maksymalnym stopniu
zapewniq pacjentom poczucie bezpieczenstwa.

W toku budowania takich relacji waznym elementem jest ocena biezqcej sytuacji: czy i jak wyglgda wspotpraca
organizacji pacjentow z urzedami centralnymi. Niniejszy raport bierze pod uwage wspotprace organizacji
pacjentéw z czterema urzedami: Ministerstwem Zdrowia, Narodowym Funduszem Zdrowia, Agencjg Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji oraz Biurem Rzecznika Praw Pacjenta.

Interpretujgc dane zawarte w niniejszym opracowaniu, nalezy jednak zwrocic uwage na pewne dysproporcje,
pomiedzy liczbg badanych organizacji pacjentow w funkcji wojewodztw. Juz same te réznice mogq stanowic
pewng wskazowke oraz przedmiot dyskusji, niemniej warto skoncentrowac sie na uogdlnionej ocenie
wspotpracy organizacji pacjentow z poszczegolnymi instytucjiami oraz obszarach tejze wspotpracy. Moze
stanowic¢ to podstawe do wypracowywania jeszcze efektywniejszych rozwigzan, na ktorych bedg mogty
skorzystac takze mniejsze organizacje oddalone od osrodkow decyzyjnych.

Magdalena Kotodziej
Prezes Zarzadu Fundacji MY Pacjenci, Wiceprzewodniczaca Rady
Organizacji Pacjentow przy Ministrze Wtasciwym do Spraw Zdrowia

Korzystanie z doswiadczen i ekspertyz organizacji pacjentow przez decydentow

Partycypacja pacjentow w podejmowaniu decyzji dotyczqcych systemu opieki zdrowotnej jest w krajach
europejskich powszechnie uznanym i praktykowanym narzedziem wprowadzania zmian, jesli majg one
wychodzic¢ naprzeciw potrzebom spotecznym. Uwzglednienie opinii koricowych odbiorcow ustug medycznych
jest tam statym elementem procesu tworzenia polityk zdrowotnych. W Polsce idea pytania o zdanie pacjentow
i uwzgledniania ich opinii w procesie podejmowania decyzji o ksztatcie systemu opieki zdrowotnej ciggle
napotyka rézne przeszkody'.

W ostatnich latach widac jednak wyrazny postep w tym zakresie, a gtos pacjentow ulegt istotnemu
wzmocnieniu takze w Polsce. Organizacje pacjenckie oraz mniej sformalizowane grupy nacisku reprezentujgce
interes pacjentow biorg aktywny udziat w procesie legislacyjnym, odgrywajq tez niebagatelnq role, np. przy
wydawaniu decyzji administracyjnych dotyczqcych refundacji lekdw. Przedstawiciele pacjentéw sq cztonkami
zespotow roboczych i doradczych, a szczegolng role do odegrania wydaje sie mie¢ powotana w tym roku Rada
Organizacji Pacjentow przy Ministrze Wtasciwym do Spraw Zdrowia.

* Borek, E., Chwiatkowska, A. (2014). Partycypacja pacjentéw w procesie podejmowania decyzji w ochronie zdrowia w Polsce. Journal of Health Sciences, 4(1): 289-296
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Z badan prowadzonych przez Fundacje My Pacjenci wynika, Ze organizacje czesciej zapraszane sq do réznych
ciat dialogu spotecznego, na posiedzenia parlamentarne, spotkania z resortem zdrowia w sprawie poprawy
sytuacji danych grup, ale jednoczesnie respondenci podkreslali, Zze nie sq oni traktowani na takich samych
zasadach jak inni eksperci, np. ze srodowiska lekarskiego, a witqczanie przedstawicieli pacjentow do procesu
stanowienia prawa ma czesto charakter fasadowy.

Niestety gtos pacjentow w konsultacjach publicznych aktow prawnych czesto nie jest traktowany jako
gtos istotny, ktoéry nalezy traktowac ze szczegdlng uwagq albo opinie przedstawicieli pacjentow traktuje sie
instrumentalnie wykorzystujqc je tylko wtedy, gdy sprzyjajq tworcom proponowanych zmian. Sprawia to,
ze istotne dla pacjentow reformy dokonujq sie praktycznie w warunkach braku pytania pacjentow i obywateli
o0 ich potrzeby i bez uwzglednienia opinii koncowych odbiorcow w tworzeniu nowego ksztattu systemu
opieki zdrowotnej. Konsekwencjq nieuwzgledniania istotnych potrzeb pacjentow w procesie tworzenia prawa
i wprowadzania zmian jest tworzenie systemu niskiej jakosci oraz utrudnienie uzyskiwaniu oczekiwanych
korzysci.

Partycypacja pacjentow w tworzeniu polityk zdrowotnych jest w Polsce ciggle na poczgtkowym etapie
wdrazania. Zgadzamy sie juz, Ze nie powinny powstawac zadne nowe zespoty czy ciata decyzyjne w ochronie
zdrowia, nieuwzgledniajgce reprezentacji pacjentow czy obywateli, ale nie potrafimy jeszcze precyzyjnie
okresli¢ zasad wspotpracy i kryteriow dla cztonkow tych gremiow.

Praca do odrobienia jest po obu stronach. Decydenci muszq zrozumiec korzysc, jakq gtos pacjentow
moze whnies¢ do organizacji systemu ochrony zdrowia, a organizacje muszq jednak wykazac sie wiekszym
zaangazowaniem jako srodowisko.

Jak wynika z raportu przygotowanego na zlecenie INFARMY, wspotprace z organami centralnymi podejmujq
gtéwnie organizacje dziatajqce centralnie. Mniejsze, o zasiegu regionalnym czy lokalnym nie dostrzegajq takiej
potrzeby. Nie bytoby tu problemu, gdyby nie fakt braku zaangazowania tych organizacji rowniez na wtasnym
regionalnym polu.

Wiekszos¢ organizacji pacjentow skupia sie na konkretnych grupach terapeutycznych, nie majg oni ambicji
by reprezentowac wszystkich obywateli. Styszmy, Ze rozwigzania systemowe to ,obszar, ktory nie lezy
w zakresie zainteresowania organizacji”. Musimy to zmienic. Jesli organizacja nie ma mozliwosci lub
kompetencji zajmowania sie szerszq tematykq, powinna szukac partnerow, tqczyc sie w grupy i podejmowac
jednak wysitek pracy na rzecz catego srodowiska pacjentéw. Dobrym sposobem jest chociazby uczestniczenie
w spotkaniach i pracy Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta. Kazda organizacja dziatajgca
na rzecz pacjentow moze tam dotqczyc i dzieli¢ sie swoimi przemysleniami i potrzebami, a takze zdobywac
cenng wiedze. Niestety ze smutkiem obserwuje, ze organizacje nie wykorzystujq w petni tej niesamowitej
szansy. Tak dtugo, jak bedziemy rozproszeni i co gorsza sktéceni, nie bedziemy mowic wspolnym gtosem,
to decydenci bedq mieli dobry pretekst, zeby nasz gtos ignorowac.
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Iwona Czabak
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia Marfan Polska

Odnoszqc sie do wynikow badan, na uwage zastuguje kilka aspektow wstepnych: mamy

w Polsce grono naprawde doswiadczonych liderow organizacji pacjenckich, ja to widze

W mojej codziennej pracy, a wyniki badan juz na wstepie to pokazaty: 75% 0sob biorgcych udziat w badaniu
(gtownie lideréw) to kobiety! Az 63% organizacji, do ktérych kontakt pozyskano w réznoraki sposob,
to organizacje o ogolnokrajowym zasiegu dziatania. Fakt, ktory zastanawia to wiek ankietowanych, az 60%
Z badanych to zarzqdzajgcy organizacjami w wieku powyzej 50 lat. To z jednej strony bardzo dobrze swiadczy
0 poczuciu misji i doswiadczeniu 0séb zarzgdzajgcych. W badaniu tego nie widac, ale wiemy z doswiadczenia,
ze wiek tych 0sob swiadczy o doswiadczeniu choroby, ale takze o tym, ze bycie liderem organizacji pacjenckiej
to zazwyczaj zajecie charytatywne, a do tego potrzebne jest zabezpieczenie podstawowych potrzeb zycia
we wczesniejszym etapie lub na innym polu. Jest to fakt, a marzenie, ktére z niego wynika jest takie,
aby w przysztosci mogta nastqgpic daleko idqgca profesjonalizacja organizacji pacjenckich i docenienie ich roli
nie tylko wspierajqgcej pacjentow, ale przede wszystkim roli znacznie wypetniajqgcej luki i braki systemu ochrony
zdrowia w Polsce.

Wiekszosc organizacji wspotpracuje z administracjq centralng, niestety liczby nie swiadczq dobrze o jakosci
tej wspotpracy ze strony tych drugich. Jednoznaczne jest, Zze gotowosc i che¢ wspotpracy jest po stronie
organizacji, niestety brak jasnych zasad wspotpracy z MZ i NFZ oraz zaktécenia w komunikacji i brak dialogu
ze strony MZ powodujqg negatywnq ocene tej wspotpracy. Dodatkowo wspotpraca z NFZ, ktéra nie jest
oceniana Zle, ale jasno wynika, Ze niestety jest ona dostepna tylko dla wybranych. Pozytywne jest, ze dobrg
ocene wspotpracy posiada AOTMIT i rzeczywiscie jest organem, do ktérego zgtoszenie w jakimkolwiek temacie
zawsze daje szybkq i trafnqg odpowiedzZ oraz Scistq wspotprace (z doswiadczenia). W srodowisku organizacji
pacjenckich powszechna jest pozytywna opinia o Agencji.

Powyzsze wnioski nie dotyczqg Instytucji, o ktorej wspomne na koncu, czyli lidera zestawienia. Mowa
o0 Biurze Rzecznika Praw Pacjenta. Wspotpraca z RPP jest niezaprzeczalnie najlepiej oceniana przez wszystkich
i we wszystkich aspektach. Mysle, ze tutaj znaczenie ma nie tylko wspaniale i wzorowo zorganizowana Rada
Organizacji Pacjentow, ale takze jasne zasady dziatania catego Biura w zakresie takich zagadnien jak: zgtaszanie
zdarzen niepozgdanych, opiniowanie aktow prawnych, opiniowanie zmian. Od siebie moge wspomniec, ze gdy
mam jakikolwiek nietypowy temat i nie wiem do kogo go skierowac, to wiem, ze absolutnie najlepszqg wiedze
i pomoc zawsze otrzymam od Pracownikéw Biura RPP i nie jestem jedyna w srodowisku pacjenckim, ktora
mysli podobnie. Biuro RPP to nie tylko sprawnie dziatajqcy urzqd, zyczliwi ludzie i dobrze skomunikowane
dziatania ROP, to takze skarbnica wiedzy i pracownicy, ktorzy sq zawodowcami i profesjonalistami.

Na koncu chciatabym zwrdci¢ uwage na organizacje o zasiegu lokalnym i regionalnym, ktérych dziatalnosc nie
jest ogolnokrajowa. Bolesng prawdaq jest, ze w liczbach ukazuje sie o wiele mniejsza wspotpraca z instytucjami
centralnymi, jak i zupetny brak wspotpracy z ekspertami. Gotowosc do wspotpracy jest, ale brak jest jasnych
zasad wspotpracy i wigczenia do dialogu.
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O ile mozna zrozumiec¢ swego rodzaju niesmiatos¢ w kontakcie z instytucjami takimi jak MZ i NFZ, o tyle
trudno dociekac przyczyn braku wspotpracy z lekarzami, ekspertami na szczeblu lokalnym i regionalnym.
Wydaje sie jednak, Ze skoro jest gotowosc¢ do wspotpracy to warto, aby decydenci otworzyli sie rowniez
na takie organizacje, bo zazwyczaj to na szczeblu lokalnym dostrzegac mozna problemy, ktérych nie sposob
nawet wyobrazic¢ sobie z poziomu centralnego.

Mysle, ze same organizacje dziatajqce lokalnie zastugujq na docenienie, a ich doswiadczenia ze wspotpracy
z samorzqdami i instytucjami lokalnymi na pewno mozna przenies¢ rowniez na inne szczeble. Warto
komunikowac liderom tych organizacji, ze na szczeblu centralnym nikt od nich nie oczekuje niczego wiecej,
jak tylko i az pokazania problemdw ich swiata, ale to decydenci powinni o to zabiegac. Znajgc osobiscie
liderow takich organizacji wiem, ze znaczenie ma takze organizacja takich spotkan i tutaj czas dojazdu, brak
mozliwosci zwrotu kosztéw dojazdu z matych zasobow organizacji moze byc przeszkodg, dlatego pozostanmy
z dobrymi doswiadczeniami pandemii COVID-19 i organizujmy te spotkania hybrydowo.

Podsumowujqc, nie jest dobrze, ale jesli bedzie wola po stronie MZ i NFZ, aby wspdtpracowac z organizacjami
pacjenckimi tak dobrze jak Biuro RPP to majg na to gotowe przepisy i scenariusze, z ktérych niestety nie
korzystajq, co najlepiej pokazat sposéb powotania i forma pracy ROP przy MZ. Nadziei jednak nie tracimy.
Z raportu wnioski moze wyciqgnqc kazdy, o ile zalezy nam na poprawie jakosci w systemie ochrony zdrowia.
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Il. WYNIKI BADANIA o

I.1. Wspétpraca organizacji pacjentéw (OP) z instytucjami
centralnymi dziatajacymi w obszarze ochrony zdrowia — o

Wspétprace z przynajmniej jedng instytucja centralng dziatajacg w obszarze ochrony zdrowia
w 2021 r. zadeklarowato 47,0% ankietowanych przedstawicieli organizacji pacjentéw. Podejmowanie
wspotpracy z instytucjami centralnymi byto zréznicowane z uwagi na zasieg dziatalnosci danego
podmiotu. Wspolne dziatania z wyodrebnionymi instytucjami prowadzone byty w wiekszosci organizacji
o0 ogdlnopolskim zasiegu dziatalnosci - 60,3% organizacji prowadzacych dziatalno$¢ ogodlnopolska
wspotpracowato w 2021 r. przynajmniej z jedna instytucjg centralng z obszaru ochrony zdrowia.
Przedstawiciele regionalnych oraz lokalnych organizacji pacjentéw wyraznie rzadziej deklarowali,
izpodejmowanabytatakawspdtpraca. Odsetek badanych podmiotéw o zasiegu lokalnym, podejmujacych
wspotprace wynosit bowiem 26,7%, a w gronie regionalnych organizacji 14,3%.

Rysunek 1. Wspoétpraca organizacji pacjentéw z instytucjami centralnymi dziatajgcymi w obszarze ochrony
zdrowia - deklaracja wspotpracy w 2021 r. (n=100)

—© 2
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Rysunek 2. Wspotpraca organizacji pacjentéw z instytucjami centralnymi dziatajgcymi w obszarze ochrony

zdrowia - deklaracja wspoétpracy w 2021 r. a zasieg dziatalnosci organizacji

—©° \
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Wspotpraca najczesciej podejmowana byta z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta (38,0%) oraz
Ministerstwem Zdrowia (34,0%). Wspdtdziatanie z Agencjg Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji (AOTMIT) zadeklarowato natomiast 23,0% organizacji pacjentéow biorgcych udziat
w badaniu. Najmniej badanych OP wspotpracowato w 2021 r. z centralg NFZ (14,0%).

Rysunek 3. Deklaracja wspdtpracy organizacji pacjentow z instytucjami centralnymi dziatajagcymi w obszarze
ochrony zdrowia - deklaracja wspotpracy w 2021 r. z poszczegdinymi instytucjami (n=100)
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II.1. 1. Wspo6tpraca organizacji pacjentéw z Ministerstwem
Zdrowia (MZ2) o

W 2021 r. wspotprace z Ministerstwem Zdrowia podjeto 34,0% organizacji pacjentéow bioracych
udziat w badaniu. Pozostali przedstawiciele zaprzeczyli, iz ich organizacja kooperowata
z Ministerstwem Zdrowia w 2021 r. Wspotprace z MZ czesciej podejmowaty organizacje, ktérych
zakres dziatalnosci jest ogdlnopolski. Wspdlne dziatania z MZ podejmowane byty bowiem przez 47,6%
ogolnopolskich organizacji pacjentow objetych badaniem. Wspotprace z Ministerstwem Zdrowia
w 2021 r. podjeto natomiast zaledwie 14,3% badanych organizacji pacjentéw o lokalnych zasiegu
dziatalnosci. Wsrod podmiotow prowadzacych dziatania o zasiegu regionalnym biorgcych udziat
w badaniu nie odnotowano deklaracji podjecia wspdtpracy z MZ w 2021 r. Opisana zaleznos¢ miedzy
podejmowang wspotpraca z MZ w 2021 r. a zasiegiem dziatalnosci danej organizacji pacjentéw zostata
potwierdzona statystycznie.

Rysunek 4. Wspotpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - deklaracja wspotpracy z MZ
a zasieg dziatalnosci
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Podejmowana wspoétpraca z MZ byta czesciej obserwowana w przypadku organizacji pacjentow, ktérych
siedziba miesci sie na terenie wojewddztwa mazowieckiego. Wiekszos¢ ankietowanych przedstawiciel
z tego makroregionu (62,5%) przyznata, iz ich organizacja prowadzita wspélne dziatania z Ministerstwem
Zdrowia w 2021 r. Najmniejszy odsetek organizacji pacjentéw podejmujacych kooperacje z MZ
odnotowano natomiast wérdod podmiotow z siedzibg w makroregionie wschodnim (0,0%), pdtnocno-
zachodnim (7,1%) oraz potudniowo-zachodnim (8,3%). W tych regionach Polski mniej niz co dziesiata
ankietowana organizacja pacjentow wspotpracowata w 2021 r. z MZ. Analiza statystyczna wynikow
badania potwierdzita statystyczne zréznicowanie wynikéw wzgledem makroregionu siedziby.
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Tabela 1. Wspdtpraca organizacji pacjentéw z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - deklaracja wspotpracy z MZ
a makroregion siedziby organizacji

—O ™
Makroregion siedziby Deklaracja Brak deklaracji
organizacji wspotpracy wspotpracy

(%; n) (%; n)

Ogétem 100 34,0% 66,0%
(34) (66)

Woj. mazowieckie 32 62,5% 37,5%
(20) (12)

Pétnocny 15 40,0% 60,0%
(woj. kujawsko-pomorskie, (6) )

pomorskie, warminsko-mazurskie)

Potudniowy 15 33,3% 66,7%
(woj. $laskie, matopolskie) (5) (10)
Centralny 5 20,0% 80,0%
(woj. 16dzkie, $wietokrzyskie) (1) (4)
Potudniowo-zachodni 12 8,3% 91,7%
(woj. dolnoslaskie, opolskie) (1) (11)
Pétnocno-zachodni 14 7,1% 92.9%
(woj. zachodniopomorskie, lubuskie, (1) (13)

wielkopolskie)

Wschodni 7 0,0% 100,0%
(woj. podkarpackie, lubelskie, (0) (7)
podlaskie)
\ J

Obszar wspétpracy z Ministerstwem Zdrowia w 2021 r. dotyczyt przede wszystkim tematyki
zwiazanej z refundacja lekéw lub wyrobéw medycznych (58,8%), reformami systemowymi (44,1%)
oraz tworzeniem, nowelizacjg aktéw prawnych (32,4%). Co piaty ankietowany przedstawiciel

organizacji (20,6%) zadeklarowat takze wspodtprace w zakresie wprowadzania nowych $wiadczen
gwarantowanych oraz tworzenia planow opieki kompleksowej.
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Wsrdd innych obszardw wspdtpracy z Ministerstwem Zdrowia, jakie byty podejmowane w 2021 r.
wyodrebniono (17,6%):

prowadzenie ogdlnej korespondendji (,kierowata korespondencje”);

onkologie dziecieca;

refundacje leczenia dla dzieci za granica;

specjalistyczng opieke medyczng, diagnostyke;

wprowadzenie rejestru zywnosci bezglutenowej;

wspottworzenie projektow.

Rysunek 5. Wspotpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - obszary wspotpracy a zasieg
dziatalnos$ci (n=34)
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Opinia organizacji pacjentéw na temat jakosci podejmowanej wspétpracy z Ministerstwem Zdrowia
(MZ) w 2021 r. jest zréznicowana. Odsetek przedstawicieli pozytywnie oceniajacych jako$¢ wspotpracy
byt niewiele wiekszy niz bedacych przeciwnego zdania. Udziat podmiotow usatysfakcjonowanych
wyniést bowiem 38,2% (odpowiedzi 4-5 w skali 5-stopniowej). Petng satysfakcje wyrazito 14,7%
przedstawicieli organizacji podejmujacych kooperacje z MZ. Negatywng ocene jakosci wspotpracy
wystawito 32,4% organizacji, w tym 8,9% przedstawicieli wskazato na catkowity brak satysfakcji. Opinia
pozostatych reprezentantdéw organizacji wspotpracujacych z MZ w 2021 r. byta neutralna (odpowiedz
3 w skali 5-stopniowej).

Rysunek 6. Wspotpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - ocena jakosci wspotpracy (n=34)
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Najczesciej wskazywang przez respondentéw barierg we wspoétpracy z Ministerstwem Zdrowia
(MZ) sa trudnosci komunikacyjne w zakresie prowadzonego dialogu, np. brak odpowiedzi na
korespondencje, brak mozliwosci osobistego spotkania. Takich przeszkéd doswiadczyto 38,2%
organizacji pacjentow podejmujacych wspétprace z MZ w 2021 r. Co pigta organizacja pacjentéw
wspotpracujgca w 2021 r. z MZ napotkata rowniez na nastepujace bariery:

* nigjasne reguty wspotpracy pomiedzy Ministerstwem Zdrowia a organizacjami pozarzadowymi;

» brak uzasadnienia lub innej formy informacji zwrotnej na sktadane przez nas wnioski lub zgtaszane

uwagi.

Na nieodpowiedni czas na konsultowanie dokumentéw przygotowanych przez MZ (rozporzadzen,
ustaw, itp.) dokumentéw zwracato uwage 16,7% badanych przedstawicieli organizacji pacjentow. Brak
informacji ze strony MZ nt. mozliwosci konsultowania dokumentéw jako bariere wspodtpracy wskazato
16,7% badanych przedstawicieli organizacji pacjentéw. Z problemami zwigzanymi z brakiem zasobow
finansowych i organizacyjnych oraz przygotowaniem analiz, opracowan na potrzeby MZ spotykato sie
natomiast kolejno 8,8% i 5,9% badanych organizacji pacjentéw wspdtpracujacych z MZ w 2021 r. Wsrdd
innych niewyodrebnionych potencjalnych barier wspdtpracy przedstawiciele organizacji pacjentow
wymieniali dodatkowo problemy zwigzane z:

 niewystarczajacymi funduszami Ministerstwa Zdrowia: ,brak funduszy ze strony Ministerstwa zdrowia”;
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e strukturg organizacyjng Ministerstwa Zdrowia, w tym koordynacja prac po stronie MZ: ,brak
ustrukturyzowanych (starannie opracowanych i wdrozonych) ram dialogu z organizacjami pacjenckimi,
zbyt duzy element ad hoc, niejasne struktury, rézne komorki Ministerstwa Zdrowia starajq sie
wspotpracowac z organizacjami, ale jest to réwnolegle, bez koordynacji. Nie udato sie wynies¢ dialogu
ponad poziom wymiany korespondencji.”;

« brakiem wystarczajgcego zrozumienia, checi wprowadzenia zmian po stronie Ministerstwa Zdrowia:
,brak zrozumienia odnosnie do potrzeby dotyczqcej refundacji’, ,nieche¢ wprowadzania zmian, ktére
utatwityby Zycie chorym”;

» brakiem satysfakcjonujgcej odpowiedzi ze strony Ministerstwa Zdrowia: ,niesatysfakcjonujgce
odpowiedzi z strony MZ na sktadane pismo”.

Brak doswiadczania jakichkolwiek barier podczas wspétpracy z Ministerstwem Zdrowia dotyczyt
11,8% badanych organizacji pacjentéw podejmujacych w 2021 r. takie dziatania.

Rysunek 7. Wspétpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - bariery wspotpracy (n=34)
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Zainteresowanie podjeciem wspotpracy ze strony organizacji pacjentow (OP) niewspoétpracujacych
zMZw 2021r.

Wiekszos¢ organizacji pacjentéw uczestniczacych w badaniu, ktére nie wspotpracowaty w 2021 r.
z MZ, wyrazity chec¢ podjecia wspdlnych dziatan w przysztosci. Deklaracja checi podjecia wspdtpracy
wyrazona zostata przez 61,6% przedstawicieli OP nie podejmujacych wspdlnych dziatan w MZ
w 2021 r. Ponadto, w petni przekonanych o checi podjecia wspétpracy z MZ byto 23,1% przedstawicieli
badanych organizacji. Brak zainteresowania kooperacja dotyczyt natomiast 13,8% organizacji pacjentow
uczestniczacych w badaniu.

Rysunek 8. Wspodtpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - zainteresowanie podjeciem
wspotpracy (n=65, brak danych=17)
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Najwieksze zainteresowanie podjeciem wspotpracy z Ministerstwem Zdrowia w  przysztosci
odnotowano wsrdd organizacji pacjentow  prowadzacych dziatalnos¢ o zasiegu ogodlnopolskim.
Zdecydowana wiekszos¢ przedstawicieli (78,1%) podmiotow o zasiegu ogdlnopolskim zadeklarowata
takie zainteresowanie. Wsrdd organizacji pacjentdw o wezszym zasiegu dziatalnosci zainteresowanie
podjeciem wspolnych dziatan z MZ byto stosunkowo mniejsze - 57,1% regionalnych organizacji, 42,3%
podmiotow prowadzacych lokalng dziatalnos¢ (na terenie miasta / powiatu).

2 Brak danych - organizacja pacjentow wskazata, iz podejmowata wspotprace z MZ w zakresie ,sprawozdan”, z tego wzgledu wykluczono ten podmiot z grupy OP,
ktére podejmowaty wspotprace z MZ w 2021 r. Z uwagi na wykluczenie tego podmiotu z tej grupy organizacji, respondent nie odpowiadat na pytanie skierowane
do przedstawicieli OP, ktére nie wspotpracowaty z MZ w 2021 r.
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Rysunek 9. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - zainteresowanie podjeciem

wspotpracy a zasieg dziatalnosci organizacji
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I1.1. Il. Wspétpraca organizacji pacjentéw z Centrala Narodowego
Funduszu Zdrowia (NFZ) o

Wspétpraca z Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) w 2021 r. nawiazana zostata przez
14,0% badanych organizacji pacjentéw. Podmioty, ktore kooperowaty z centralg NFZ, to przede
wszystkim organizacje pacjentdw prowadzace dziatalno$¢ o ogdlnopolskim zasiegu. Wsrod OP
podejmujacych wspotprace z ta instytucja byt rowniez jeden podmiot, ktérego dziatania obejmuja
miasto / powiat (lokalne OP).

Rysunek 10. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - deklaracja wspotpracy a zasieg dziatalnosci
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Refundacja lekéw lub wyrobéw medycznych, realizacja programéw lekowych to gtéwny obszar
wspoétpracy pomiedzy organizacjami pacjentéw a Centralg NFZ w 2021 r.

Taki zakres wspotpracy wskazywany byt przez 42,9% organizacji pacjentow uczestniczacych w badaniu.
Wspdtpracazcentralg NFZ nawigzywana bytarowniez w zakresie tworzenia planéw opieki kompleksowej
(28,6%). Wspolne dziatania w obszarze wprowadzania nowych $wiadczen gwarantowanych oraz reform
systemowych zadeklarowato 14,3% badanych OP nawiazujacych wspotprace w 2021 r. Dodatkowo,
jeden z przedstawicieli organizacji pacjentéw wskazat rowniez na wspotprace w zakresie tworzenia,
nowelizacji aktow prawnych. Poza wyodrebnionymi obszarami mozliwej wspotpracy respondenci
wskazywali takze na obszar dotyczacy:

« ksiegi wspotpracy organizacji pozarzadowych;

» poradnika dla pacjentéw odnosnie stwardnienia rozsianego;

« profilaktyki: ,profilaktyka i wspotpraca w ramach forum organizacji pacjentow”, ,profilaktyka, jak poruszac
sie po systemie”, ,projektow w ramach profilaktyki FOP”,

e utworzenia oddziatu psychiatrii z zaburzeniami odzywiania i nerwicowymi, centrum psychiatrii
na pierwszym poziomie referencyjnym.

Rysunek 11. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - obszary (n=14)
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Wyrazna wiekszo$¢ organizacji pacjentéw nawigzujacych wspoétprace z Centralag NFZ w 2021 r.
(71,4%) jest raczej usatysfakcjonowana z ich jakosci (odpowiedzi 4-5 w 5-stopniowe skali). Wedtug
14,3% badanych organizacji pacjentow, jakos¢ wspodtpracy byta catkowicie satysfakcjonujaca. Negatywna
ocena jakosci wspotpracy z Centrala NFZ zostata wyrazona przez przedstawicieli dwoch organizacji
pacjentow (14,3%). Jakos¢ wspodtpracy na poziomie catkowicie niesatysfakcjonujgcym dotyczyta jednej
organizacji pacjentow, ktora prowadzita wspdlne dziatania z Centralg NFZ.
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Rysunek 12. Wspdtpraca organizacji pacjentéw z Centralg NFZ - ocena jakosci (n=14)
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Relatywnie dobra ocena jakos$ci wspoétpracy z Centralg NFZ potwierdza fakt, iz ponad potowa
organizacji pacjentéw (57,1%) nie doswiadczyta zadnych trudnosci podczas realizacji wspélnych
zadan w ramach nawigzanej wspétpracy. Wsrdd organizacji pacjentéw, gdzie doswiadczano pewnych
trudnosci, jednokrotne wskazania zwracaty uwage na problemy w zakresie:

« nigjasnych regut wspotpracy pomiedzy Centralg NFZ a organizacjami pozarzagdowymi;

« trudnosci w prowadzeniu dialogu z Centralg NFZ (np. brak odpowiedzi na korespondencje,
brak mozliwosci spotkania);

e trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby Centrali NFZ;

« braku zasobdw finansowych i organizacyjnych ze strony organizacji.

Okoto 21,4% przedstawicieli dostrzegto inne bariery we wspdtpracy z Centralg NFZ w 2021 r. niz
wyodrebnione powyzej. Pojedyncze wypowiedzi przedstawicieli organizacji pacjentow zwrocity uwage
na wystepowanie trudnosci w zakresie:
e struktury organizacyjnej Centrali NFZ - ,Brak ustrukturyzowanego podejscia do wspotpracy
7 organizacjami pacjenckimi, zbyt duza doza robienia rzeczy ad hoc. Zbyt duzo rzeczy zalezy od zyczliwosci
lub jej braku konkretnego urzednika.”;

» wystarczajgcego stopnia zrozumienia potrzeb organizacji pacjentow ze strony NFZ: , Brak zrozumienia
ze strony NFZ dotyczgcego potrzeb podopiecznych i pacjentow.”;

» obostrzen zwigzanych z pandemig COVID-19: ,Jedynie bariery zwigzane z obostrzeniami dotyczgcymi
choréb w czasie pandemii.”.
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Rysunek 13. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - bariery wspotpracy (n=14)
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Zainteresowanie podjeciem wspotpracy z Centralg NFZ ze strony organizacji pacjentéw (OP)

Wiekszos¢ przedstawicieli OP wskazujacych na brak wspotpracy w 2021 r. (61,6%) wyrazita swoje
zainteresowanie nawigzaniem kooperacji z Centralg NFZ w przysztosci. Takiego zainteresowania nie
wyrazito natomiast 17,4% organizacji niewspotpracujacych z Centralg NFZ w 2021 r. Brak zdania, opinii
w tym zakresie zasygnalizowato 20,9% przedstawicieli OP.

Niezaleznie od zasiegu dziatalnosci danej organizacji pacjentow, ponad potowa przedstawicieli wyrazata
zainteresowanie podjeciem wspotpracy z Centralg NFZ w przysztosci. Najwieksze zainteresowanie
zaobserwowano wsrod organizacji pacjentéw prowadzacych dziatalnosci na terenie catej Polski — 66,0%
takich podmiotéw zadeklarowato chec wspotpracy. Wsrdd organizacji pacjentdow o mnigjszym zasiegu
dziatalnosci odsetek ten byt niewiele nizszy.
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Rysunek 14. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - zainteresowanie podjeciem wspdtpracy
(n=86)
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Rysunek 15. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Centrala NFZ - zainteresowanie podjeciem wspotpracy

a zasieg dziatalnosci
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Il.1.IIl. Wspdtpraca organizacji pacjentéow z Agencjg Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) o

Wspétpraca z Agencjg Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w 2021 r. zostata zadeklarowana
przez 23,0% przedstawicieli organizacji pacjentow bioracych udziat w badaniu. Biorgc pod uwage
zasieg dziatalnosci organizacji pacjentdw objetych badaniem, zaobserwowano wyraznie wyzszy odsetek
organizacji podejmujgcych wspotprace z AOTMIT wsréd podmiotow, ktérych zakres dziatalnosci jest
ogdélnopolski. Przedstawiciel co trzeciej takiej organizacji przyznat, iz w 2021 r. podjat wspodtprace
z AOTMIT. Wsrdd organizadji pacjentdw o wezszym zakresie dziatania (regionalny, lokalny) tylko dwach
reprezentantow zadeklarowato prowadzenie wspoélnych dziatar z AOTMIT. Wskazana zaleznos¢ pomiedzy

deklaracjg wspotpracy a zasiegiem dziatalnosci organizacji pacjentow zostata potwierdzona statystycznie.

Rysunek 16. Wspdtpraca organizacji pacjentow z AOTMiT- deklaracja wspotpracy oraz zainteresowanie
podjeciem wspotpracy (n=100)
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Wspoétpraca organizacji pacjentéw z Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
w 2021 r. dotyczyta najczesciej refundacji lekéw lub wyrobéw medycznych. Zdecydowana
wiekszos$¢ organizacji pacjentow (73,9%) wskazata na podejmowanie wspotpracy witasnie w tym
obszarze. Wspodlne dziatania dotyczace wprowadzania nowych $wiadczen gwarantowanych dotyczyty
174% ankietowanych OP. Wspotpraca w zakresie tworzenia plandéw opieki kompleksowej zostata
zadeklarowana przez 8,7% OP. Jednokrotne wskazania przedstawicieli organizacji pacjentow dotyczyty
natomiast podejmowania kooperacji w zakresie:

» reform systemowych np. Cancer Plan, Plan dla Choréb Rzadkich i inne;

» 0goélnej diagnostyki (odpowiedz ,Inne”);

» opiniowania programu opieki zdrowotnej: ... program badan przesiewowych noworodkéw” (odpowiedz
JInne”);

» wyrazania opinii dot. projektdw inicjowanych przez organizacje pozarzadowe: ,opiniowanie projektow
org. pozarzqdowych, rozpatrywanych przez AOTMIT” (odpowiedz ,Inne”).
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Rysunek 17. Wspétpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - obszary (n=23)
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Organizacje pacjentéw prowadzace wspotprace z AOTMIT w 2021 r. dobrze oceniaja jej jakosc.
Tylko jeden z przedstawicieli tych organizacji wskazat na brak zadowolenia w tej kwestii (odpowiedz
2 w skali 5-stopniowej). W opinii zdecydowanej wiekszosci ankietowanych (81,6%) podejmowana
wspotpraca z AOTMIT byta satysfakcjonujgca (odpowiedzi 4-5 w skali 5-punktowej). Ponadto, petng

satysfakcje odczuwato 65,8% ankietowanych organizacji pacjentow, ktorzy prowadzili wspdlne dziatania
z AOTMIT w 2021 .

Rysunek 18. Wspotpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - ocena jakosci (n=23)
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Brak jakichkolwiek przeszkod, trudnosci podczas wspétpracy z AOTMIT dotyczyt 30,4% badanych
organizacji pacjentow, ktérzy kooperowali z t3 instytucja w 2021 r. W<rod barier, najwiece)
respondentow wskazywato na trudnosci zwigzane z brakiem zasobdéw finansowych i organizacyjnych ze
strony organizadji (13,0%). Dwdch respondentdw podkreslito takze wystepowanie trudnosci zwigzanych
Z nieodpowiednim czasem na konsultowanie dokumentow przygotowanych przez AOTMIT oraz
przygotowaniem analiz, opracowan na potrzeby AOTMIT.
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Pojedyncze wskazania przedstawicieli organizacji pacjentow wspdtpracujacych z tg instytucja w 2021 r.
dotyczyty probleméw zwiazanych z:
* nigjasnymi regutami wspoétpracy pomiedzy AOTMIT a organizacjami pozarzadowymi;
e trudnosciami w prowadzeniu dialogu z AOTMIT (np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak
mozliwosci spotkania);

« brakiem uzasadnienia lub innej formy informacji zwrotnej na sktadane przez organizacje pacjentéw
whnioski lub zgtaszane uwagi.

Przedstawiciele 30,4% organizacji pacjentow zwrdcili uwage na inne bariery niz wymienione. Nakreslili oni
nastepujace problemy, z jakimi ich organizacje spotkaty sie podczas wspdtpracy z AOTMIT:
» zbyt duza ilos¢ wymaganej dokumentacji: ,Bariery natury organizacyjnej, duzo papierologii, na przyktad
by wziq¢ udziat w szkoleniu.”; ,Zbyt duza dokumentacja.”;

e brak zrozumienia potrzeb OP po stronie AOTMIT: ,Brak zrozumienia”; ,Niezrozumienie problemu, ktory
dotyczy refundacji nowego leku / preparatu.”;

» dtugi czas prowadzenia uzgodnien: ,Bardzo dtugi czas uzgodnien.”;

» brak przygotowania i zaangazowania po stronie AOTMIT: ,Nieprzygotowanie po stronie agencji
do wiqgczenia informacji otrzymywanych od organizacji pacjentow w swoje procesy. Agencja prosi
organizacje o opinie, feedback, itp., organizacje odpowiadajq poswiecajqc swoj czas, a agencja nawet tego
nie czyta.”; ,samodzielne szukanie informacji przez organizacje.”.

Rysunek 19. Wspétpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - bariery wspétpracy (n=23)
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Zainteresowanie podjeciem wspétpracy z AOTMIT ze strony OP

Organizacje pacjentow, ktore nie wspotpracowaty z AOTMIT w 2021 r., stanowity 770% ogodtu
podmiotéw objetych badaniem. Opinia przedstawicieli tych organizacji wzgledem checi podjecia
wspotpracy z AOTMIT w przysztosci byta raczej zroznicowana. Okoto 37,7% badanych przedstawicieli
OP niewspotpracujacych z AOTMIT w 2021 r. zadeklarowato zainteresowanie podjeciem kooperacji
w przysztosci, podczas gdy 28,6% byto przeciwnego zdania. Brak zdania w tym zakresie dotyczyt
natomiast 33,8% badanych. Zainteresowanie podjeciem wspotpracy z AOTMIT w przysztosci
w wiekszym stopniu odnotowywane byto wsréd organizacji pacjentéw, ktorych zasieg dziatalnosci jest
ogolnopolski. Reprezentanci potowy ogdélnopolskich organizacji pacjentéw, ktore nie wspotpracowaty
z AOTMIT w 2021, zadeklarowali taka chec. Przychylnos¢ w zakresie mozliwosci podjecia wspdtpracy
W przysztosci wyrazona zostata réwniez przez organizacje o zasiegu lokalnym (27,6% lokalnych OP
niewspoétpracujgcych w 2021 r. z AOTMIT). W gronie organizacji pacjentow prowadzacych dziatalnos$c
regionalng zaden przedstawiciel nie zadeklarowat takiego zainteresowania.

Rysunek 20. Wspotpraca organizacji pacjentéw z AOTMIT - zainteresowanie podjeciem wspotpracy (n=77)
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Rysunek 21. Wspoétpraca z AOTMIT - zainteresowanie podjeciem wspotpracy a zasieg dziatalnosci
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I1.1. IV. Wspoétpraca organizacji pacjentéw z Biurem Rzecznika
Praw Pacjenta (RPP) o

Okoto 38,0% organizacji pacjentéw bioracych udziat w badaniu w 2021 r. wspétpracowato
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta (RPP). Podejmowanie kooperacji z Biurem RPP w 2021 r. byto
istotnie statystycznie zrdznicowane wzgledem zasiegu dziatalnosci danej organizacji pacjentow.
Wspdlne dziatania z Biurem RPP prowadzone byty przede wszystkim wsrdd organizacji pacjentow,
ktérych zasieg dziatalnosci obejmuje catg Polske (zasieg ogélnopolski). Przedstawiciele ponad potowy
ogoélnopolskich organizacji pacjentoéw objetych badaniem (52,4%) zadeklarowali wspdtprace z Biurem
RPP. Wsrdd organizacji pacjentow o wezszym zasiegu dziatalnosci (regionalny, lokalny) odsetek badanych
deklarujacych wspotprace byt niewielki w poréwnaniu do ogdélnopolskich podmiotéw. Prowadzenie
wspolnych dziatan odnotowano dodatkowo wsérdd 16,7% organizacji pacjentéw prowadzacych
dziatalno$¢ na terenie miasta / powiatu (lokalny zasieg dziatalnosci).

Rysunek 22. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - deklaracja wspdtpracy
(n=100)

—© 2

Ogétem (n=100) 38,0% (38) 62,0% (62)
!/ | |
Ogdlnopolski (n=63) 52,4% (33) 47,6% (30)
Y A

Regionalny 100,0% (7)

- 1-3 wojewddztwa (n=7)
I O

Lokalny (5) 83,3% (25)

- miasto/powiat (n=30)

0% 20% 40% 60% 80% 100%

. Deklaracja wspotpracy - Brak deklaracji wspotpracy
\_ Y,

BADANIE ZAANGAZOWANIA ORGANIZACII PACJENTOW W PROCESY KSZTAYTOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W 2021 R.




(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Wspoétpraca z Biurem RPP wiekszosci organizacji pacjentéw dotyczyta udziatu w posiedzeniach
Rady Organizacji Pacjentow (65,8%). \Wspolne dziatania w obszarze dotyczacym aktéw prawnych
(konsultacja, spotkania dot. wprowadzanych, reformowanych aktéw prawnych) podejmowane
byty natomiast przez 34,3% badanych OP wspdtpracujgcych z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta.
Przedstawiciele 31,6% organizacji pacjentow, ktorzy wspotpracowali w 2021 r. z Biurem RPP,
wskazato takze na udziat w szkoleniach organizowanych przez tg instytucje. Wspotpraca wiecej niz

jednej organizacji pacjentow dotyczyta rowniez postepowan w sprawie naruszenia praw pacjenta
(21,1%) oraz programu ,taczy nas pacjent” (18,4%).

Wsrdd innych obszarow wspoétpracy poza wyodrebnionymi w badaniu wymieniano:

» prowadzenie ogdlnej korespondencji: ,Kierowata korespondencje.”, ,Utrzymywanie kontaktu
mailowego.”;

e realizacje konkurséw, réznorodnych wydarzen: ,Konkurs medyk na medal.”, ,Miedzynarodowy
Dzien Chorego”, ,Z Biura Rzecznika Praw Pacjenta zapraszalismy ludzi, ktoérzy przychodzili na nasze
wydarzenia. Mamy patronat Rzecznika do naszego wydarzenia.”;

* Rejestr zywnosci.”;

« udzielanie wsparcia innym stowarzyszeniom: ,W sprawie wsparcia innych stowarzyszen.”.

Rysunek 23. Wspotpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - obszary (n=38)
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Zdecydowana wiekszosc (81,6%) badanych organizacji pacjentow, ktére wspétpracowaty w 2021 r.
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta, jest usatysfakcjonowana z realizacji wspoélnych dziatan.
Co wiecej, okoto 65,8% przedstawicieli OP jakos¢ wspotpracy ocenito na najwyzszym poziomie.
Negatywna opinia dotyczgca zadowolenia z podjetej kooperacji zostata wyrazona przez przedstawiciela
jednej organizacji pacjentéw (odpowiedZz 2 w skali 5-punktowej). Neutralna postawa wzgledem
zadowolenia z jakosci podejmowanej wspotpracy wyrazana byta natomiast przez przedstawicieli 15,8%
OP kooperujacych z Biurem RPP w 2021 r.

Rysunek 24. Wspotpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - ocena jakosci (n=38)
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Zadowolenie z podjetej wspétpracy w 2021 r. z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta potwierdza fakt,
iz 73,7% badanych organizacji pacjentow nie doswiadczyto zadnych trudnosci podczas realizacji
wspdlnych dziatan. \W przypadku pojawiania sie jakichkolwiek przeszkéd podczas wspdtpracy, wynikaty
one najczesciej z niewystarczajacych zasobow finansowych i organizacyjnych lezacych po stronie
organizacji pacjentow. Wystepowanie takiej bariery potwierdzito 10,4% podmiotéw wspdtpracujacych
z Biurem RPP w 2021 .

Dodatkowo pojedyncze organizacje doswiadczaty probleméw w zakresie:
* nigjasnych regut wspotpracy pomiedzy Biurem RPP a organizacjami pozarzadowymi;
» przygotowania analiz, opracowan na potrzeby Biura RPP;
 braku uzasadnienia lub innej formy informacji zwrotnej na sktadane wnioski lub uwagi;
» braku dostrzezenia poparcia ze strony Biura RPP (odpowiedz ,inne”): ,Niezauwazalne poparcie.”;

e organizacji wspotpracy: ,Bardziej ustrukturyzowana wspotpraca: zaproszenia kalendarzowe, raporty
po spotkaniach.”.
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Rysunek 25. Wspotpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - bariery wspotpracy (n=38)
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Zainteresowanie podjeciem wspétpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta ze strony OP

Brak nawigzania wspotpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta zostat zadeklarowany przez
przedstawicieli 62,0% organizacji pacjentow uczestniczacych w badaniu. Niemniej jednak warto
podkresli¢, iz mimo braku prowadzenia wspdélnych dziatan w 2021 r, przychylnosc¢ w zakresie mozliwosci
wspotpracy w przysztosci byta wyrazona przez reprezentantéw wiekszosci organizacji pacjentow
(62,9%). Przeciwng postawe wzgledem checi nawigzania wspotpracy wyrazito dziesieciu respondentow
bedacych przedstawicielami organizacji pacjentow niewspotpracujgcych w 2021 r. z Biurem Rzecznika
Praw Pacjenta (16,1%).

Zainteresowanie przyszta wspotpraca z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta w wiekszym stopniu wyrazane
byto przez organizacje pacjentéw prowadzace ogdlnopolska dziatalnosé. Ogdlnopolskie organizacje
pacjentow, ktorych przedstawiciele wyrazili zainteresowanie kooperacja, stanowity 80,0% podmiotow
w tej grupie. Wsrdd podmiotow o wezszym terytorialnie zakresie dziatalnosci odnotowano mniejszy
odsetek organizacji wyrazajacych gotowosc do podjecia wspdtpracy z Biurem RPP.
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Rysunek 26. Wspoétpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - zainteresowanie
podjeciem wspotpracy (n=62)
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Rysunek 27. Wspdtpraca organizacji pacjentéw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - zainteresowanie
podjeciem wspotpracy a zasieg dziatalnosci
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11.1.V. Ocena wptywu opinii organizacji pacjentéw na decyzje
instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia — o

Wedtug przedstawicieli blisko potowy organizacji pacjentéw, ktére wspétpracowaty w 2021 r.
przynajmniej z jedng instytucja centralng obszaru ochrony zdrowia (53,5%), ich opinie nie s3 raczej
uwzgledniane przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ, AOTMIT) w procesach stuzacych ksztattowaniu
systemu ochrony zdrowia w Polsce. Co wiecej, wedtug co czwartego ankietowanego (25,5%), opinie
wyrazane przez organizacje pacjentdow nie sg w ogole uwzgledniane przez centralne instytucje
Z obszaru ochrony zdrowia. Stopien uwzgledniania wyrazanych opinii zostal oceniony pozytywnie
przez przedstawicieli 21,3% organizacji pacjentow (oceny 4-5 w skali 5-stopniowej). Najwyzszy stopien
uwzgledniania opinii wskazywany byt przez 8,5% badanych.

Rysunek 28. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia
- stopien uwzgledniania opinii OP (n=47)
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W poréwnaniu do lat 2017-2020 wedtug najwiekszego odsetka ankietowanych, opinia organizacji
pacjentow byta uwzgledniana na podobnym poziomie przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ,
AOTMIT) w procesach stuzacych ksztattowaniu systemu ochrony zdrowia w Polsce. Takiego zdania
byli przedstawiciele 38,3% organizacji pacjentéw, ktérzy w 2021 r. wspodtpracowali z co najmniej
jedng instytucja centralng z obszaru ochrony zdrowia. Z kolei negatywng zmiane dostrzegto 17,0%
ankietowanych, bedac zdania, iz opinia organizacji w 2021 r. byta w mniejszym stopniu uwzgledniana
niz w poprzednich latach. Stopien uwzgledniania opinii OP ulegt poprawie wedtug 19,0%
ankietowanych. Warto réwniez dodac¢, iz co czwarty przedstawiciel organizacji pacjentéw
wspotpracujacych w 2021 r. z centralnymi urzedami (32,6%) nie potrafit oceni¢ potencjalnej zmiany
stopnia uwzgledniania ich opinii.
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Rysunek 29. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia
- stopien uwzgledniania opinii OP w 2021 r. w poréwnaniu do lat 2017-2020 (n=47)
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W toku badania wszystkich przedstawicieli organizacji pacjentéw biorgcych udziat w ankiecie
poproszono o wskazanie obszaréw, ktore powinny zostaé w wiekszym stopniu uwzgledniane
w ramach podejmowanej wspétpracy. Zdecydowana wiekszosé¢ badanych przyznata, iz takim
obszarem powinno by¢ tworzenie planéw opieki kompleksowej (78,0%) oraz refundacja lekéw
lub wyrobéw medycznych (75,0%). Ponadto, wiekszos¢ ankietowanych przedstawicieli organizacji
pacjentow podkreslita koniecznos$¢ zwiekszenia stopnia uwzgledniania tematyki dotyczacej reform
systemowych (67,0%), wprowadzania nowych Swiadczen gwarantowanych (66,0%) oraz praw pacjenta
(58,0%). Na tworzenie, nowelizacje aktow prawnych jako obszaru, w ramach ktérego wspotpraca
powinna zostac czesciej podejmowana, zwrocili uwage reprezentanci potowy ankietowanych organizacji
pacjentow. Istotno$¢ zaciesnienia wspdtpracy w ramach tworzenia nowych instytucji publicznych
dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia podkreslito natomiast 32,0% badanych.

Poza wyodrebnionymi obszarami wspotpracy ankietowani przedstawiciele organizacji pacjentow
zwracali uwage na problematyke zwigzang z:

« rehabilitacja: ,Bardziej dostepne skierowania na rehabilitacje dla oséb przewlekle chorych.”, ,Szybszy
dostep do turnusow rehabilitacyjnych.”, , ...mozliwosc czestszego korzystania z sanatoriow.”;

» kooperacjaz podmiotamisektora prywatnego: ,\Wspoipraca z podmiotamiprywatnymi- komercyjnymi
zwigzanymi z ochrong zdrowia.”;

» orzecznictwem instytucji centralnych systemu ochrony zdrowia: ,Orzecznictwo powinno bardziej
sprzyjac ludziom chorym.”,

« jakosciag opieki zdrowotnej: ,Jakos¢ w opiece zdrowotnej”;

- dostepnoscia pomocy psychologicznej, psychiatrycznej: tatwiejszy dostep do psychologa
i psychiatry.”;

» dostepnoscia opieki logopedycznej: ,Zwiekszony dostep do logopedy dla cztonkéw stowarzyszen...;

» 0golnym dialogiem z organizacjami: ,Brak dialogu z organizacjami...”.
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Rysunek 30. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia
- obszary, ktére powinny zosta¢ w wiekszym stopniu uwzglednione w ramach wspoétpracy
(n=100)
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Okoto 36,0% przedstawicieli organizacji pacjentéw bioragcych udziat w badaniu dostrzega
dodatkowe obszary systemu ochrony zdrowia, w ktérych organizacje pacjentéw nie s3 obecnie
uwzgledniane przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ, AOTMIT), chociaz powinny.

Respondenci najczesciej wskazywali (13,9%) na potrzebe wspétpracy w obszarze zwigzanym
z opieka psychologiczna, psychiatryczna: ,Obszar wykluczenia - choroby psychiczne dzieci i mtodziezy.”,
,Psychosocjalna opieka nad pacjentem.”, ,Wsparcie psychologiczne.” Taki sam odsetek przedstawicieli
organizacji pacjentéw (13,9%) zwrocit takze uwage na obszar rehabilitacji: ,Na etapie proceséw
rehabilitacyjnych, ktére sq potrzebne, a sq tworzone w powolnym tempie.”, ,Rehabilitacja dzieci i mtodziezy.".
Nierzadko wypowiedzi przedstawicieli organizacji pacjentéw dotyczyty obszaru profilaktyki zdrowotnej,
dziatan edukacyjnych w zakresie zdrowia: ,Edukacja zdrowotna i profilaktyka.”. Wyodrebnione obszary
potencjalnej wspotpracy zostaty ujete w ponizszej tabeli.
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Tabela 2. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia

- obszary, ktére powinny zosta¢ uwzglednione w ramach wspotpracy (n=36)
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% wskazan

(n)

Opieka psychologiczna, psychiatryczna, psychosocjalna 13,9%
,Obszar wykluczenia - choroby psychiczne dzieci i mtodziezy.” (5)
Wsparcie psychologiczne.”

,Psychosocjalna opieka nad pacjentem.”

,Obszar opieki psychologiczne;...”

,Nie szuka sie sposobow zabezpieczenia psychologicznego 0séb z trudnosciami
komunikacyjnymi. To, ze ktos méwi powoli czy nie méwi, nie znaczy, ze nie ma probleméw
zwigzanych z lekiem. Konieczna jest refundacja pracy treneréw mowy wspomaganej, itd.”

Rehabilitacja 13,9%
,Na etapie proceséw rehabilitacyjnych, ktore sq potrzebne, a sq tworzone w powolnym (5)
tempie.”

»Rehabilitacja dzieci i mtodziezy.”

,Rehabilitacja”

,Obszar zwiqgzany z rehabilitacjq dzieci i mtodziezy...

Profilaktyka zdrowotna, edukacja 11,1%
,Edukacja zdrowotna i profilaktyka.” (4)

,Obszar profilaktyki neurologicznej w polskim systemie ochrony zdrowia”
,Obszar (...) profilaktyki.”

,Obszary profilaktyki...”
Ogodlne uwzglednianie opinii lekarzy, cztonkéw organizacji pacjentow 8,3%
,Obszar opinii organizacji pacjenta odnosnie do zmian w systemie ochrony zdrowia” (3)

,Zmiany systemowe - brak gtosu pacjentow”
,Nie jestesmy zapraszani do konsultacji. Opinie lekarzy specjalistow czy izb lekarskich
nie sq brane pod uwage.”

Choroba Alzheimera 8,3%
,Choroba Alzheimera” (3)
,Dialog w zakresie utworzenia Narodowego Planu Alzheimera.”

»Plan alzheimerowski dla opiekunéw i 0séb chorujgcych na choroby otepienne.”

Regulacje prawne, zmiany systemowe 5,6%
,Konsultacje projektéw, aktéw prawnych.” (2)
,Udziat w konsultacjach i tworzeniu planéw opieki, aktéw prawnych...”

Badania kliniczne 5,6%
,Badania kliniczne ...” (2)
,Obszar badan klinicznych”

Diagnostyka 5,6%
,Brak dostepu do diagnostyki.” 2)
,(-..) poszerzenie badar diagnostycznych.”
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Leczenie specjalistyczne i szpitalne; dostep do specjalistow 5,6%
,Obszar NFZ - zwigzany z dostepem do lekarza np. diabetologa.” (2)
,(-..) leczenie specjalistyczne i szpitalne.”

Niepetnosprawnos¢, orzecznictwo niepetnosprawnosci 5,6%
,O orzekaniu o niepetnosprawnosci.” (2)
»Pacjentéw z niepetnosprawnosciami, ZUS”

Swiadczenia gwarantowane (programy lekowe), refundacja lekéw i wyrobow 5,6%
medycznych (2)
»NFZ przy uruchamianiu programéw lekowych.”

,Nieréwny dostep do swiadczerr medycznych gwarantowanych.”

Inne wypowiedzi (wybrane jednokrotne wskazania): 47.2%
,Choroby rzadkie ... (17)
,Jakos¢ w opiece zdrowotnej.”

»Kwestie finansowe, brak wsparcia finansowego.”

,Opieka nad osobami z chorobq Parkinsona, kompleksowa wielospecjalistyczna

wg gotowego planui. (...) Opracowanie modelu rehabilitacji 0oséb z chorobq Parkinsona,
ustalenie procedur dla kazdego ze stadiow.”

,Obszary dotyczqgce pacjentéw transptciowych, obszar medyczny dla oséb bezdomnych,
obszar ochrony zdrowia dla uchodzcow.”

,Ocena praktyki sprawdzonych rozwigzan.”

,Dostep do opieki wytchnienie, asytentury.”

,Podmioty lecznicze, NFZ”

»Prawa pacjenta, duzo rzeczy mozna poprawic bez naktadéw finansowych.”

,Urzedy centralne i organizacje pozytku publicznego.”
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1.Il. Wspétpraca organizacji pacjentéw z innymi interesariuszami
w ochronie zdrowia oprocz instytucji centralnych o

Organizacje pacjentéw wspétpracowaty w 2021 r. réwniez z innymi interesariuszami w ochronie
zdrowia oprocz instytucji centralnych. Wiekszos$¢ organizacji objetych badaniem (61,0%) prowadzito
wspotprace z innymi organizacjami pacjentow dziatajgcymi w tym samym lub podobnym obszarze
terapeutycznym. Niezaleznie od zasiegu dziatalnosci danej organizacji pacjentdw, poza instytucjami
centralnymi systemu ochrony zdrowia, wspotpraca najczesciej prowadzona jest pomiedzy organizacjami
pacjentow dziatajgcymi w tozsamym obszarze terapeutycznym.

Dodatkowo, co najmniej trzy na dziesie¢ podmiotéw uczestniczacych w badaniu wspdtpracowato
w 2021 r. z:
e organizacjami parasolowymi oraz organizacjami pacjentow dziatajgcymi w innym obszarze
terapeutycznym (32,0% organizacji pacjentow biorgcych udziat w badaniu);
» towarzystwami naukowymi zrzeszajgcymi srodowisko medyczne (30,0%);

« ekspertami rynku zdrowia (30,0%).

Warto takze podkresli¢, iz zadna z organizacji prowadzacych dziatalnos¢ o zasiegu regionalnym
(naterenie 1-3 wojewddztw) nie zadeklarowata podejmowania wspotpracy z towarzystwami naukowymi
zrzeszajacymi srodowisko medyczne lub ekspertami rynku zdrowia.

Rysunek 31. Wspoétpraca organizacji pacjentéw z innymi interesariuszami w obszarze ochrony zdrowia oprocz

instytucji centralnych - deklarowana wspotpraca (n=100)
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Rysunek 32. Wspotpraca organizacji pacjentéw z innymi interesariuszami w obszarze ochrony zdrowia oprocz
instytucji centralnych - deklarowana wspotpraca a zasieg dziatalnosci organizacji (n=100)
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Jakos$¢ podejmowanej wspoétpracy z innym interesariuszami w obszarze ochrony zdrowia jest
korzystnie oceniana przez wyrazng wiekszo$¢ przedstawicieli organizacji pacjentéow, ktére
podejmowaty taka kooperacje. Satysfakcje z podejmowanej wspdtpracy z innymi organizacjami
pacjentow dziatajgcymi w tym samym lub podobnym obszarze terapeutycznym wyrazito 82,0%
badanych, w tym blisko potowa (49,2%) odczuwata petng satysfakcje. Osiem na dziesie¢ ankietowanych
organizacji pacjentow (80,0%) pozytywnie ocenito realizacje wspodlnych dziatan z towarzystwami
naukowymi zrzeszajacymi srodowisko medyczne oraz ekspertami rynku zdrowia. Istotnych zastrzezen
w zakresie jakosci wspotpracy nie wyrazito takze 78,1% organizacji pacjentéw podejmujacych realizacje
wspolnych zadan z organizacjami parasolowymi oraz organizacjami dziatajgcymi w innym obszarze
terapeutycznym.
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Rysunek 33. Wspotpraca organizacji pacjentéw z innymi interesariuszami w obszarze ochrony zdrowia oprocz

instytucji centralnych - ocena jakosci wspotpracy
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Inne organizacje dziatajace w tym samym
lub podobnym obszarze terapeutycznym (n=61)

49,2% (30)

Organizacje parasolowe oraz organizacje

0,
dziatajace w innym obszarze terapeutycznym (32) 10,6% (13)

Towarzystwa naukowe
zrzeszajace Srodowisko medyczne (30)

43,3% (13)

Eksperci rynku zdrowia (30) 13,3% (3) 3% (10) 46,7% (14)
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I1.I1l. Dziatalno$¢, zaangazowanie organizacji pacjentbw ————o

Wiekszos¢ organizacji pacjentéow uczestniczacych w badaniu zadeklarowata brak uczestnictwa
w wyodrebnionych procesach dot. obszaru ochrony zdrowia. Relatywnie najwiekszy odsetek
organizacji pacjentéw objetych badaniem (26,0%) byt zaangazowany w 2021 r. w procesy refundacji
lekéw lub wyrobéw medycznych. Niewiele mniej ankietowanych przedstawicieli (19,0%) przyznato,
iz organizacja, ktorg reprezentuja uczestniczyta w 2021 r. w tworzeniu, nowelizacji aktow prawnych
zwigzanych z obszarem ochrony zdrowia. Zaangazowanie w ksztattowanie reform systemowych
w 2021 r. dotyczyto natomiast 18,0% organizacji pacjentéw objetych badaniem. W proces ksztattowania
nowych $wiadczen gwarantowanych zaangazowanych byto 12,0% badanych organizacji pacjentow.

Rysunek 34. Dziatalnos$¢, zaangazowanie organizacji pacjentéw - uczestnictwo w wyodrebnionych procesach
dot. obszaru ochrony zdrowia (n=100)

—© \

Uczestnictwo w procesie refundacji lekow
lub wyrobéw medycznych np. poprzez 26,0% (19) 74,0% (81)

o ——

Tworzenie/nowelizacja aktéw prawnych
np. ustawy refundacyjnej, X744k} 81,0% (82)

Ksztattowanie reform systemowych

np. Cancer Plan, JEX0ZuW))] 82,0% (88)
Ksztattowanie procesu wprowadzania
nowych $wiadczen gwarantowanych 12,0% (2¢) 88,0% (74)
0% 20% 40% 60% 80% 100%
. Deklaracja uczestnictwa . Brak deklaracji uczestnictwa
\_ Y,

Zaangazowanie organizacji pacjentoéw w proces refundacji lekow lub wyrobdw medycznych byt zalezny
od zasiegu dziatalnosci podmiotu. Relatywnie wieksze zaangazowanie odnotowano wsréd organizaci,
ktérych dziatalnos¢ prowadzona jest na terenie catej Polski. W gronie ogdlnopolskich organizacji
pacjentow, ktore uczestniczyty w badaniu, okoto 38,1% byto w 2021 r. zaangazowanych w proces
refundacji lekéw lub wyrobdow medycznych.

Zaden z przedstawicieli regionalnych organizacji pacjentéw nie zadeklarowat takiej dziatalnosci, a wéréd
lokalnych podmiotéw odnotowano dwie organizacje zaangazowane w proces refundacji lekow lub
wyrobow medycznych. Analogiczng zaleznos¢ zaobserwowano w zakresie zaangazowania w proces
tworzenia / nowelizacji aktoéw prawnych oraz wprowadzania nowych Swiadczen gwarantowanych.
Aktywnos¢ organizacji o ogolnopolskim zasiegu dziatalnosci jest czestsza niz w gronie podmiotow
0 wezszym obszarze terytorialnym dziatalnosci.
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Rysunek 35. Dziatalnos$¢, zaangazowanie organizacji pacjentow - uczestnictwo w wyodrebnionych procesach
dot. obszaru ochrony zdrowia a zasieg dziatalnosci
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Ksztattowanie procesu wprowadzania

. nowych swiadczen gwarantowanych

np. Cancer Plan, Narodowy Plan dla Choréb
Rzadkich i innych

Tworzenie/nowelizacja aktéw prawnych Uczestnictwo w procesie refundacji lekéw
lub wyrobéw medycznych np. poprzez
konsultacje z instytucjami publicznymi

. Ksztattowanie reform systemowych

np. ustawy refundacyjnej, ustawy
o badaniach klinicznych

Brak wiedzy na temat mozliwosci uczestnictwa w danym procesie to gtéwna przyczyna braku
zaangazowania organizacji pacjentéw w 2021 r. w wyodrebnione procesy dot. obszaru ochrony
zdrowia. Przedstawiciele organizacji, ktére nie byty zaangazowane w dany proces, najczesciej
argumentowali go brakiem wiedzy w zakresie takiej mozliwosci.

Niezaleznie od rozpatrywanego procesu dot. obszaru ochrony zdrowia, brak zaangaZowania
czesto argumentowany byt takze brakiem wystarczajacej ilosci czasu lub zasobéw ludzkich. Brak
uczestnictwa w przypadku przynajmniej co dziesiagtej organizacji pacjentow uzasadniany byt poczuciem
braku wptywu ich opinii na podejmowane decyzje (odpowiedzi ,Wiedzielismy o mozliwosci wspotpracy,
ale uwazalismy, Ze nasz udziat nic nie zmieni, a nasze uwagi i tak nie zostanqg uwzglednione”).

W przypadku ksztattowania reform systemowych, warto zauwazyc, iz brak uczestnictwa 13,4%
organizacji wynika z ogdlnego braku zainteresowania wynikajacego z innego obszaru dziatalnosci
organizacji (odpowiedz ,Obszar nie lezy w zakresie zainteresowan, dziatalnosci organizacji”). Relatywnie
czesto (8,1% OP) wskazywang przyczyna nieangazowania sie w procesy refundacji lekow lub wyrobdéw
medycznych jest brak zaproszenia ze strony podmiotdw podejmujacych decyzje w tej kwestii.
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Tabela 3. Dziatalnos¢, zaangazowanie organizacji pacjentow - przyczyny braku uczestnictwa
w wyodrebnionych procesach dot. obszaru ochrony zdrowia
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Przyczyna braku Ksztattowanie Ksztattowanie Tworzenie / Ksztattowanie
uczestnictwa procesu reform nowelizacja procesu
w poszczegolnych refundacji lekéw systemowych aktow prawnych wprowadzania
procesach dot. lub wyrobéw np. Cancer Plan, np. ustawy nowych
obszaru ochrony medycznych Narodowy Plan refundacyijnej, Swiadczen
zdrowia (n=74) dla Choréb ustawy gwarantowanych
Rzadkich i inne o badaniach (n=88)
(n=82) klinicznych (n=81)
Nie wiedzielismy, 47,3% 42,7% 48,1% 50,0%
ze mozemy (35) (35) (39) (44)
wzig¢ udziat

w ksztattowaniu
tego procesu

Wiedzielismy 17,6% 25,6% 29,6% 17,0%
o mozliwosci (13) (21) (24) (15)
wspotpracy,

ale nie mielismy

wystarczajacej

ilosci czasu lub
nie byto oséb,
ktére mogtyby sie

zaangazowac

Wiedzielismy 10,8% 11,0% 12,3% 14,8%
o mozliwosci (8) (9) (10) (13)
wspotpracy,

ale uwazalismy,
ze nasz udziat
nic nie zmieni

a nasze uwagi

i tak nie zostang
uwzglednione.

Wiedzielismy 8,1% 2,4% 2,5% 5,7%
o mozliwosci (6) (2) (2) (5)
wspotpracy, ale nie
zostalismy do niej

zaproszeni

Wiedzielismy 2,7% 1,2% 0,0% 0,0%
o mozliwosci (2) (1)

wspotpracy,

ale brakowato nam
wiedzy, aby sie
wypowiedzie¢

w tych kwestiach
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O p

Obszar nie lezy 6,8% 13,4% 6,2% 8,0%
w zakresie (5) (11) (5) (7)
zainteresowan,

dziatalnosci

organizacji

Nie wiem / trudno 4,1% 1,2% 0,0% 2,3%
powiedziec (3) (1) (2)
Obszar dziatalnosci 5,4% 3,7% 3,7% 3,4%
federacji (4) 3) (3) (3)
Krotki okres 1,4% 1,2% 0,0% 0,0%
dziatalnosci (1) (1)

organizacji

Brak uwzglednienia 1,4% 0,0% 0,0% 0,0%
obszaru (1)

terapeutycznego,

ktérym zajmuje sie
organizacja

Brak $rodkéw 0,0% 1,2% 0,0% 0,0%
finansowych ze (1)
strony organizacji

Brak 0,0% 1,2% 0,0% 0,0%
ustrukturyzowanego (1)
mechanizmu

tworzenia reform po
stronie Ministerstwa

Zdrowia
Brak takiej 0,0% 1,2% 0,0% 1,1%
mozliwosci (1) (1)
\§ J
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I.IV. Prawne / regulacyjne przeszkody napotykane przez
organizacje pacjentéw podczas udziatu w procesie
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej
w 2021 r. w Polsce o

W toku badania zidentyfikowano réwniez gtéwne prawne, regulacyjne przeszkody, jakie
napotykane s3 przez organizacje pacjentow podczas ksztattowania systemu opieki zdrowotnej
w 2021 r. Wyodrebnione ponizej bariery zostaty wskazane przez przedstawicieli organizacji pacjentow
zaangazowanych w procesy ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w 2021 r. w Polsce®.

Gtéwnym aspektem utrudniajgcym udziat organizacji pacjentéw w procesie ksztattowania systemu
opieki zdrowotnej w 2021 r. w Polsce byt brak lub ograniczony zakres wiedzy na temat dziatan,
jakie moga podejmowac organizacje. Takg bariere dostrzegli przedstawiciele 459% organizacji
pacjentdw uczestniczacych w badaniu. Analogiczny odsetek organizacji pacjentow (45,9%) zmagat
sie z nigjasnymi regutami wspodtpracy z administracjg rzadowa. Problematyka czasu, jakim dysponuja
organizacje pacjentéw (odpowiedz ,brak lub ograniczone zasoby czasowe ze strony organizacji”) to bariera,
na ktoérg zwrdcili uwage reprezentanci 40,5% organizacji pacjentow (odpowiedz ,brak lub ograniczone
zasoby czasowe ze strony organizacji”). Brak lub ograniczone zasoby finansowe ze strony organizagji
to przeszkoda wskazywana przez 27,0% ankietowanych, podczas gdy 18,9% organizacji pacjentow
spotkato sie z trudnosciami w zakresie rygorystycznych wymogow, ktdre musi spetni¢ organizacja.

Przedstawiciel co dziesigtej organizacji pacjentéw uczestniczacej w procesie ksztattowania systemu
opieki zdrowotnejw 2021 r. w Polsce (10,8%) uwypuklit takze problematyke niejasnych regut aplikowania
do organdéw opiniodawczo-doradczo, np. Rady Organizacji Pacjentow.

WSsrod innych barier zwracano uwage na niewystarczajaca che¢ pomocy, zrozumienia potrzeb oraz
brak wsparcia finansowego ze strony administracji rzadowej: ,brak checi pomocy i brak checi zrozumienia
tematu”; ,(...) brak wsparcia inansowego ze strony ministerstwa dla organizacji”’. Dodatkowo wyodrebniono
problemy zwigzane z brakiem:

» odpowiedniego zaplecza biurowego utrudniajgcego prowadzenie dialogu: ,brak odpowiedniego
zaplecza; brak pomieszczenia dla duzej grupy osob, duze ktopoty, zeby sie spotkac, podyskutowac.”

» wystarczajacej wiedzy i kadry pracowniczej po stronie organizacji: ,brak wystarczajqcej wiedzy”;
,brak zasobéw osobowych ze strony organizacji”.

Brak dostrzegania jakichkolwiek przeszkéd w zakresie prawnych regulacji wskazywali
przedstawiciele 13,5% organizacji pacjentéw zaangazowanych w ksztattowanie systemu opieki
zdrowotnej w 2021 r.

* W raporcie uwzgledniono jedynie opinie przedstawicieli organizacji pacjentéw, ktére byty w 2021 r. zaangazowane w przynajmniej jeden wyodrebniony proces
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w 2021 r. w Polsce.
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Rysunek 36. Prawne / regulacyjne przeszkody napotykane przez organizacje pacjentéw podczas udziatu
w procesach ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w 2021 r. w Polsce (n=37)
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Brak lub ograniczona wiedza na temat dziatan,
jakie moga podejmowac organizacje,
aby ksztattowac system opieki zdrowotnej w Polsce
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-
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e H 459% (1
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ze strony organizacji
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ze strony organizacji ’
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l1l. NOTA METODOLOGICZNA o

Na proces badawczy sktadaty sie nastepujace etapy realizacyjne:
» opracowanie metodologii badawczej, narzedzia badawczego;
« realizacja ilosciowego badania;
e analiza statystyczna otrzymanych wynikéw badania;

* opracowanie raportu koncowego.

Badanie przeprowadzono z wykorzystaniem dwaéch ilosciowych technik badawczych:

» Telefoniczna ankietyzacja wspomagana komputerowo CATI (ang. Computer Assisted
Telephone Interviewing) - metoda polegajgca na telefonicznym przeprowadzeniu wywiadu
kwestionariuszowego wspomaganego komputerowo. Ankieterzy postugujac sie telefonem, zadaja
pytania z kwestionariusza wywiadu i zarazem wprowadzaja otrzymane odpowiedzi przy pomocy
specjalistycznego oprogramowania komputerowego.

» Internetowa ankietyzacja wspomagana komputerowo CAWI (ang. Computer-Assisted Web
Interview) - metoda badan iloéciowych, w ktérej pytania kwestionariuszowe pobierane sg ze strony
internetowej organizatora badania i przekazywane za posrednictwem sieci do dowolnego punktu,
w ktorym znajduje sie respondent wraz z komputerem podtaczonym do Internetu.

Wymienione metody stosowane byty zamiennie (tryb mix-mode). Oznacza to, ze w przypadku odmowy
udziatu w badaniu technikg CATI, potencjalnym respondentom proponowany byt wywiad technikg
CAWI w dogodnym dla niego momencie. Zastosowanie tego zabiegu pozwolito na zwiekszenie wartosci
wskaznika responsywnosci oraz zapewnito sprawng realizacje badania.

Celem dotarcia do respondentéw postuzono sie baza organizacji pacjentow, ktoérg sporzadzono

na podstawie danych kontaktowych ujetych w trzech ogdlnodostepnych bazach organizacji
pozarzadowych prowadzgcych dziatalnos¢ na rzecz pacjentéw, tj.:

» Baze organizacji wspotpracujagcych z NFZ w ramach Forum Organizacji Pacjentow?;

» Baze organizacji bedacych cztonkami Rada Organizacji Pacjentow, dziatajacej przy Rzeczniku Praw
Pacjenta’;

» Baze portalu organizacji pozarzadowych?;

» Baze organizacji pacjentow prowadzong przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej”.

“https://www.nfz.gov.pl/dla-pacjenta/skorzystaj-z-pomocy-organizacji-pacjentow/organizacje-pacjentow/
° https://www.gov.pl/web/rpp/rada-organizacji-pacjentow
¢ https://spis.ngo.pl/

https://ippez.pl/baza-organizacji/
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Baza kontaktowa organizacji pacjentow (obejmujaca numer telefonu), na ktérej oparto realizacje badania
liczyta 956 podmiotow. Zastosowano warstwowolosowy dobdr proby badawczej, gdzie warstwe
stanowit makroregion siedziby organizacji pacjentéw. Ankieterzy podjeli probe kontaktu telefonicznego
z 428 organizacjami pacjentow, ujetymiw bazie kontaktowej. Telefoniczny wywiad udato sie zrealizowac
z 75 organizacjami pacjentéw (17,5% podmiotow, z ktérymi podjeto probe kontaktu telefonicznego).
Na prosbe przedstawicieli 67 organizacji pacjentow, wystano zaproszenia do udziatu w badaniu
technikg CAWI. W rezultacie wysytki zaproszen na wskazane adresy e-mail uzyskano 27 wypetnionych
kwestionariuszy ankiet. W ostatecznosci zebrano 102 ankiety, w tym 73,5% to wywiady zrealizowane
technikg CATI. Szczegdétowe informacje dotyczace statusu podjetych préb kontaktu zostaty ujete
w ponizszej tabeli.

Tabela 4. Nota metodologiczna - statystyka realizacji badania CATI
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Potaczenia CATI wedtug statusu % wszystkich Liczba
rekordéw

Odmowa udziatu w badaniu 9,1% 39
Numer nieaktywny, nieprawidtowy numer 8,9% 38
Nieudana préba kontaktu ("nie odbiera") 48,8% 209
Odmowa udziatu w badaniu CATI - prosbha 15,7% 67
o wysytke zaproszenia drogg mailowa
Liczba zrealizowanych wywiadéw CATI 17,5% 75

\_ J

W dalszym etapie realizacyjnym projektu, zebrana baza respondentow zostata poddana kontroli.
W wyniku jej weryfikacji odnotowano dwa podmioty, ktore udzielity odpowiedzi zarobwno w ramach
pomiaru CATI, jak i wypetnity internetowy formularz ankiety (CAWI). Do ostatecznej proby badawczej
witgczono odpowiedzi udzielone podczas telefonicznego wywiadu.

Finalna proba badawcza, na podstawie, ktorej przeprowadzono analize obejmowata 100
organizacji pacjentow prowadzacych dziatalnos¢ w Polsce w 2021 r. Wywiady prowadzone byty
z przedstawicielami organizacji pacjentow, zajmujgcymi stanowiska kierownicze, m.in. kierownicy,
cztonkowie zarzadu, prezesi, itd. Wskazane kryterium weryfikowane byto na podstawie pytania

wtaczajacego.
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IV. CHARAKTERYSTYKA PROBY
BADAWCZEJ o

IV.l. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw

Wsraéd stu organizacji pacjentow, ktdre wziety udziat w badaniu przewazaty podmioty zlokalizowane
w wojewddztwie mazowieckim - 32,0% wszystkich podmiotéw. Organizacje, ktérych dziatalnosc
zarejestrowana jest w regionie potudniowym lub podtnocnym stanowity natomiast 15,0% préby
badawczej. Najmniej liczna grupa organizacji pacjentow uczestniczacych w badaniu to jednostki
z siedzibg na terenie centralnego regionu Polski (woj. tédzkie, $wietokrzyskie) - 5,0% proby badawcze.
Szczegdtowy rozktad proby badawczej zostat przestawiony w ponizszej tabeli.

Tabela 5. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - makroregion Polski (n=100)

—© N
Makroregion Polski Procentowy udziat Liczba podmiotéw
Pé6tnocny (woj. kujawsko-pomorskie, pomorskie, 15,0% 15
warminsko-mazurskie)
Pé6tnocno-zachodni (woj. zachodniopomorskie, 14,0% 14
lubuskie, wielkopolskie)
Potudniowo-zachodni (woj. dolnoslaskie, 12,0% 12
opolskie)
Potudniowy (woj. $laskie, matopolskie) 15,0% 15
Wschodni (woj. podkarpackie, lubelskie, 7,0% 7
podlaskie)
Centralny (woj. t6dzkie, Swietokrzyskie) 5,0% 5
Wojewodztwo mazowieckie 32,0% 32

\ J

Stowarzyszenie rejestrowane to forma prawna ponad potowy podmiotéw bioracych udziat
w badaniu (56,0%), podczas gdy 37,0% przedstawicieli organizacji wskazato na fundacje. Prowadzenie
dziatalnosci jako stowarzyszenie zwykte dotyczyto 5,0% badanych organizacji pacjentéw, a pozostate
podmioty to federacja oraz instytut (odpowiedz ,inne”).
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Cztonkami lub odbiorcami organizacji objetych badaniem byli najczesciej pacjenci i ich opiekunowie
(49,0%). Organizacje, ktorych cztonkami lub odbiorcami oprocz pacjentow sa takze inne osoby, w tym
niezwigzane z sektorem ochrony zdrowia stanowity 43,0% wszystkich podmiotow.

Rysunek 37. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - forma prawna podmiotu (n=100)
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Rysunek 38. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - cztonkowie i odbiorcy dziatan organizacji
(n=100)
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W badaniu uczestniczyty OP, ktérych zasieg dziatalnosci jest ogélnopolski, jak i regionalny, lokalny.
Zasieg dziatalnosci wiekszosci podmiotow (63,0%) obejmowat cata Polske, natomiast prowadzenie
dziatan na terenie powiatu / miasta dotyczyto 30% organizacji ujetych w badaniu. Pozostate organizacje
pacjentéw (7,0%) to podmioty skupione na dziataniach regionalnych, tj. na terenie 1-3 wojewoddztw.

Rysunek 39. Charakterystyka badanych organizacji pacjentow - zasieg dziatalnosci organizacji (h=100)
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IV.Il. CHARAKTERYSTYKA RESPONDENTOW

Wywiady prowadzone byty z przedstawicielami organizacji pacjentéw, ktérzy zajmujg stanowiska
kierownicze / zarzadcze. Petnienie roli prezesa, prezydentéw lub innych cztonkéw zarzadu
deklarowato 95,0% przedstawicieli organizacji. Pozostali respondenci wskazywali na obejmowanie
stanowiska kierowniczego.

Rysunek 40. Charakterystyka respondentéw - petniona rola w organizacji (n=100)
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Wsréd  ankietowanych  przedstawicieli organizacji  pacjentow przewazaty kobiety (75,0%). Wiek
respondentéw najczesciej wynosit 50 i wiecej lat (60,0%). Najmniej liczng grupe stanowity natomiast
osoby pomiedzy 18 a 34 r.z. (70%), a blisko co trzeci respondent byt w wieku od 35 do 49 lat (33,0%).

Rysunek 41. Charakterystyka respondentow - ptec, wiek (n=100)
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V. PODSUMOWANIE o

Wspétpraca organizacji pacjentéw z instytucjami centralnymi dziatajagcymi w obszarze ochrony
zdrowia

Wspdtpraca z co najmniej jedna instytucja centralng obszaru ochrony zdrowia w Polsce w 2021 r.
podjeta zostata przez 47,0% organizacji pacjentéw uczestniczagcych w badaniu. \Wspdélne dziatania
prowadzone byty czesciej przez organizacje, ktorych zasieg dziatalnosci jest ogdélnopolski. W tej
grupie organizacji pacjentow, odsetek podmiotéw wspdtpracujagcych z przynajmniej jedna instytucja
centralng z obszaru ochrony zdrowia wyniost bowiem 60,3%. Wsrod podmiotow o lokalnym lub
regionalnym zakresie dziatalnosci, podejmowanie wspotpracy byto relatywnie rzadziej deklarowane
przez przedstawicieli organizacji.

Najwiecej organizacji pacjentéw byto zaangazowanych we wspdlne dziatania z Biurem Rzecznika
Praw Pacjenta (38,0%). \Wspotpraca z Biurem RPP w najwiekszym stopniu wyszczegdlniona zostata
wsrdéd organizacji pacjentéw, ktérych zasieg dziatalnosci obejmuje catg Polske (zasieg ogélnopolski).
Przedstawiciele ponad potowy ogdlnopolskich organizacji pacjentow potwierdzili wspdtprace
w 2021 r., podczas gdy w gronie podmiotéw o wezszym zakresie dziatalnosci deklaracje byty matoliczne
(5 lokalnych organizacji pacjentow). Zainteresowanie w zakresie mozliwosci wspotpracy w przysztosci
byto deklarowane przez reprezentantow wiekszosci organizacji pacjentow, ktore w 2021 r. nie prowadzity
wspolnych dziatan z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta. Deklaracje checi wspotpracy w szczegodlnosci
zauwazalne byto wsrdd organizacji pacjentow, ktorych zakres terytorialny dziatalnosci obejmuje cata

Polske (80,0% podmiotdow w tej grupie).

Wspodlna aktywnosc organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta w wiekszosci przypadkow
dotyczyta udziatu w posiedzeniach Rady Organizacji Pacjentéw (65,8%). Ocena jakosci prowadzenia
dziatan w kooperacji z Biurem RPP zostata pozytywnie oceniona przez wyrazng wiekszos¢ (81,6%)
podmiotow. Co wiecej, doswiadczanie jakichkolwiek barier byto potwierdzane przez niewielki odsetek

przedstawicieli organizacji pacjentéw.

Z Ministerstwem Zdrowia w 2021 r. wspétpracowato 34,0% organizacji pacjentéw, bioracych
udziat w badaniu, w tym 30,0% organizacji o zasiegu ogélnopolskim. Obszar tematyczny kooperacji
najczesciej dotyczyt refundacji lekow lub wyrobdéw medycznych (58,8%), reform systemowych (44,1%)
oraz tworzenia, nowelizacji aktoéw prawnych (32,4%). Wspdlne dziatania z MZ byty czesciej deklarowane
przez przedstawicieli organizacji pacjentow, ktérych siedziba miesci sie na terenie wojewddztwa
mazowieckiego. Zainteresowanie podjeciem wspotpracy w przysztosci wyrazili natomiast reprezentanci
wiekszosci organizacji pacjentéw niewspotpracujgcych z MZ w 2021 r. (61,6% OP). Chec¢ wspdtpracy
uwidoczniona zostata przede wszystkim wsrod organizacji pacjentow, ktorych zasieg dziatalnosci jest
ogolnopolski. Niemniej jednak odnotowano takze deklaracje wspodtpracy wsérod podmiotdw o wezszym
zasiegu dziatalnosci - 571% regionalnych organizacji, 42,3% podmiotéw prowadzacych lokalng
dziatalnosc.
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Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) to jedna z instytucji centralnych
z obszaru ochrony zdrowia, z ktorg wspotprace zadeklarowato 23,0% organizacji pacjentéw,
objetych badaniem. \Wspdtpraca z tg instytucjg nawigzywana byta przede wszystkim przez organizacje
pacjentow o ogolnopolskim zasiegu dziatalnosci. Wsrod podmiotdw o wezszym obszarze terytorialnym
dziatalnosci, deklaracja wspotpracy wyrazana byta przez istotnie mniejszy odsetek przedstawicieli
badanych organizacji. Analogicznie, jak w przypadku wspotpracy zinnymiinstytucjami centralnymi, zakres
tematyczny wspolnych dziatan dotyczyt w szczegélnosci refundacji lekéw lub wyrobow medycznych.
Dodatkowo, przedstawiciele zdecydowane] wiekszosci organizacji pacjentéw wspotpracujacych
z AOTMIT wyrazili swoje zadowolenie z podjetej wspdtpracy. Zainteresowanie podjeciem wspotpracy
z AOTMIT w przysztosci na tle pozostatych rozpatrywanych instytucji byto relatywnie najmniejsze.
Taka deklaracje wyrazito 37,7% OP niewspotpracujacych z AOTMIT w 2021 .

Wspétpraca z Centralg NFZ w 2021 r. byta podejmowana przez najmniejszy odsetek organizacji
pacjentow (14,0%). Wspdlne dziatania dotyczyty przede wszystkim refundacji lekow lub wyrobdéw
medycznych oraz realizacji programow lekowych. Deklaracja checi prowadzenia dziatarh we wspotpracy
z Centralg NFZ zostata wyrazona przez wiekszos¢ przedstawicieli OP wskazujgcych na brak wspodtpracy
w 2021 r. (61,6%).

Wspétpraca organizacji pacjentéw z innymi interesariuszami w obszarze ochrony zdrowia oprécz
instytucji centralnych

Oprocz instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia, organizacje pacjentow wspotpracowaty
w 2021 r. réwniez z innymi interesariuszami. Wspolne dziatania prowadzone byty przede wszystkim
Z innymi organizacjami pacjentéw dziatajgcymi w tym samym lub podobnym obszarze terapeutycznym.
Przedstawiciele organizacji pacjentow wspotpracujac z innymi interesariuszami w obszarze ochrony
zdrowia, w wiekszosci wyrazali swoje usatysfakcjonowanie w tym zakresie. Nieliczne opinie sugerowaty
pojawienie sie pewnych trudnosci podczas podejmowanej wspotpracy.

Dziatalnos¢, zaangazowanie organizacji pacjentow w ksztattowanie systemu ochrony zdrowia
w Polsce

Wsrod badanej grupy organizacji pacjentow, odnotowano niewielki odsetek podmiotow, ktére byty
zaangazowane w wyodrebnione procesy dot. obszaru ochrony zdrowia. Niemniej jednak, najwiecej
organizacji pacjentow objetych badaniem (26,0%) byto zaangazowanych w 2021 r. w proces refundacji
lekow, wyrobow medycznych. Najmniej ankietowanych wskazywato na udziat organizacji pacjentow
w proces wprowadzania nowych $wiadczen gwarantowanych. Gtoéwng przyczyng braku zaangazowania
organizacji pacjentow w 2021 r. w wyodrebnione procesy dot. obszaru ochrony zdrowia jest brak
wiedzy na temat mozliwosci uczestnictwa w danym procesie.
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Prawne / regulacyjne przeszkody napotykane przez organizacje pacjentéw podczas udziatu
w procesie ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w 2021 r. w Polsce

Brak lub ograniczona wiedza organizacji pacjentow w zakresie dziatan, jakie moga podejmowacé
OP w procesach ksztattowania systemu opieki zdrowotnej, to gtéwna przeszkoda podkreslana
przez przedstawicieli organizacji pacjentéw. Do aspektu zwigzanego z niewystarczajacym stopniem
poinformowania o mozliwosci wspotpracy, nalezy dodac takze niejasne reguty wspotpracy zadministracja
rzgdowa. Wskazane bariery napotykane byty przez 45,9% organizacji pacjentéw, ktore byty w 2021 r.
zaangazowane w przynajmniej jeden wyodrebniony proces ksztattowania systemu opieki zdrowotnej
w 2021 r. w Polsce.
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