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PACJENCI.PRO Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw to zapoczatkowana w 2020 roku
ogélnopolska inicjatywa, ktoérej celem jest edukacja, wymiana doswiadczen i wsparcie organizacji
pacjentéw w realizacji swoich celow.

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

Inicjatywa PACJENCI.PRO powstata, aby wesprze¢ rozwdj kompetencji organizacji pacjentow.
Prowadzone dziatania badawcze, szkoleniowe i doradcze s ukierunkowane na wzmocnienie
ich niezalezno$ci i samodzielnosci i moga by¢ cennym wsparciem dla realizacji ich celéw statutowych
oraz stuzy¢ wzmacnianiu roli organizacji pacjentow w budowaniu systemu ochrony zdrowia w Polsce.

Pragniemy podzieli¢ sie najlepszymi praktykami, rozwigzaniami i przyktadami skutecznych dziatan
na rzecz poprawy sytuacji pacjentow.

Wiecej informacji: www.pacjenci.pro
E-mail: kontakt@pacjenci.pro
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W niniejszym raporcie przedstawiono wyniki badania zaangazowania organizacji pacjentéw
w procesy ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce w latach 2022-2023. Zostato ono
zrealizowane w ramach projektu Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw PACJENCI.PRO majacego
na celu wsparcie polskich organizacji pacjentéw poprzez dostarczanie wiedzy i narzedzi stuzacych
ich rozwojowi i budowaniu kompetenciji. Projekt jest realizowany w ramach partnerstwa Wydziatu Nauk
o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego oraz Zwigzku Pracodawcow Innowacyjnych Firm
Farmaceutycznych INFARMA pod patronatem honorowym Rzecznika Praw Pacjenta.

Gtéwnym celem przeprowadzonego badania byto okreslenie, w jakim stopniu i w jakiej formie
organizacje pacjentéw byty zaangazowane w wybrane procesy zwigzane z ksztattowaniem systemu
ochrony zdrowia w latach 2022-2023. Jego tematyka dotyczyta takze oceny wspdtpracy z instytucjami
centralnymi, w tym identyfikacji barier utrudniajacych wspotprace.

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

Niniejszy dokument zawiera wszystkie wyniki badania w postaci zestawien przygotowanych

na podstawie odpowiedzi przedstawicieli organizacji pacjentow, ktérzy wzieli udziat w badaniu.

Badanie zostato przeprowadzone w okresie grudzien 2023 - styczen 2024 r. przez Centrum
Badawczo-Rozwojowe BIOSTAT. Nad prawidtowoscia wykonania badania czuwat jego
zleceniodawca - Zwigzek Pracodawcéw Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA.
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Minister Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta

,Barometr zaangazowania organizacji pacjentow w procesy ksztattowania systemu opieki zdrowotnej
w Polsce w latach 2022-2023" to juz drugie badanie przeprowadzone przez Akademie Rozwoju Organizacji
Pacjentow PACJENCI.PRO.

Iniciatywa ta wspiera rozwoj kompetencji organizacji pacjentow poprzez dziatania badawcze, szkoleniowe
i doradcze ukierunkowane na wzmocnienie ich niezaleznosci i samodzielnosci. Jest to cenne wsparcie dla
realizacji ich celdw statutowych oraz stuzy wzmachnianiu roli organizacji pacjentdw w budowaniu systemu
ochrony zdrowia w Polsce.

To istotne, aby organizacje pacjenckie byty swiadome swojej roli w systemie opieki zdrowotnej, a decydenci,
podejmujgc z nimi wspotprace, potrafili dostrzec w nich partnera w budowaniu bezpiecznego i przyjaznego
dla pacjenta systemu opieki zdrowotnej w Polsce.

Jak wynika z ,Barometru...”, 74% badanych organizacji pacjentéw wskazato, ze podjeto wspdtprace
Z przynajmniej jednq z instytucji centralnych. Jest to lepszy wynik niz jeszcze kilka lat temu. Dla mnie wazne
jest, Ze urzqd Rzecznika Praw Pacjenta po raz kolejny wraz z Ministerstwem Zdrowia byt instytucjq, z ktorg
organizacje w najwiekszym stopniu podjety wspotprace.

Warto zaznaczyc, iz w przypadku wspotpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta na brak barier we wspotpracy
wskazato 84% przedstawicieli organizacji, ktore takq wspotprace podjety. To bardzo cieszy, a zarazem motywuje
do dalszej wspotpracy, dialogu i wspierania sie nawzajem w dziataniach dla dobra pacjenta, prowadzenia
szeroko pojetej edukacji, jak tez pracy na rzecz bezpieczenstwa, jakosci i przestrzegania praw pacjenta
w Polsce.

Uwazam, Ze ogromnq role w podejmowaniu wspotpracy miedzy organizacjami pacjentéw a administracjq
odgrywajq Rady Organizacji Pacjentow przy ministrze wtasciwym ds. zdrowia, jak tez przy Rzeczniku Praw
Pacjenta. Chociaz forma ich dziatania jest nieco inna, stanowiq miejsce, gdzie organizacje zawsze mogq
zZwrocic sie z prosbq o wsparcie i przedstawic trudnosci, na jakie napotykajq pacjenci w systemie opieki
zdrowotnej. Chciatbym, aby ta wspotpraca jeszcze bardziej sie rozwijata i umacniata.

W ,Barometrze...” organizacje wskazujq tez na przeszkody w podejmowaniu wspotpracy z administracjq, takie
jak brak odpowiednich zasobdw finansowych czy innego rodzaju trudnosci w opracowywaniu analiz i innych
dokumentdw na zlecenie instytucji centralnych. Przeszkodami lezgcymi po stronie instytucji centralnych sq
przede wszystkim brak odpowiedzi na korespondencje, niejasne reguty wspotpracy czy nieodpowiedni czas
na konsultacje.
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Uwazam, ze bardzo wazna jest efektywna komunikacja, ktéra moze prowadzi¢ do lepszego zrozumienia
potrzeb pacjentow i wprowadzania bardziej adekwatnych zmian w systemie opieki zdrowotnej. Istotny jest
rowniez dostep do informacji, ktore umozliwiatyby organizacjom petne zrozumienie funkcjonowania systemu
opieki zdrowotnej i uczestnictwo w decyzjach.

Decydenci powinni takze oceniac¢, w jakim stopniu organizacje te dziatajg na rzecz poprawy jakosci opieki
zdrowotnej oraz jakiego wsparcia udzielajq pacjentom i ich bliskim, dla ktérych system czasem nie znajduje
miejsca. Na koniec - implementacja zmian i rekomendacji zgtaszanych przez organizacje.

Zachecam wszystkie urzedy do podejmowania wspotpracy z organizaciami pacjenckimi, gdyz stanowiq one
wsparcie, a w wielu przypadkach uzupetnienie systemu opieki zdrowotnej w Polsce.

Jakub Bydton
Dyrektor Departamentu Dialogu Spotecznego
Ministerstwo Zdrowia

Doswiadczenia ostatnich lat pozwalajg na pogtebione spojrzenie na role organizacji pacjentéw w procesie
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej. Przetomowy dla Ministerstwa Zdrowia byt rok 2022, kiedy zostata
powotana Rada Organizacji Pacjentow przy ministrze wtasciwym do spraw zdrowia. Wsrod gtownych zadan
Rady nalezy wskaza¢ omawianie spraw systemowych w ochronie zdrowia przekazanych przez organizacje
pacjentéw oraz przyjmowanie propozycji zmian legislacyjnych do projektéw aktow normatywnych
od organizacji pacjentow w celu wypracowania wspolnych stanowisk i przedstawienia ich Ministrowi Zdrowia,
a takze prace zwiqzane z koordynacjq wspotpracy organizacji pacjentow, w tym zachecanie organizacji pacjentow
do czynnego udziatu w procesie legislacyjnym. Tak zakrojone kompetencje Rady czyniq z niej kluczowe miejsce
wspotpracy Ministerstwa Zdrowia z organizaciami pacjentow w zakresie wszystkich zagadnien budzqgcych
zainteresowanie pacjentéw i wszelkich kluczowych rozwiqzan przygotowywanych przez resort.

Jak pokazaty dane zaprezentowane w raporcie ,Barometr zaangazowania organizacji pacjentow w procesy
ksztattowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce w latach 2022-2023", dziatania podejmowane przez
Ministerstwo Zdrowia zostaty dostrzezone przez organizacje pacjentéw. Organizacje biorgce udziat w badaniu
wskazaty, ze na tle innych urzeddw wspotpraca najczesciej podejmowana byta witasnie z Ministerstwem
Zdrowia. Doceniona rowniez zostata jakos¢ wspotpracy resortu zdrowia z organizacjami pacjentow.

Dobrze rokujqca na przysztosc jest chec wspdtpracy z Ministerstwem Zdrowia organizacji, ktore dotychczas nie
wykazywaty takiego zainteresowania, co zapowiada dynamiczny rozwaj zasiegu i zakresu relacji Ministerstwa
ze srodowiskami pacjentow.

W raporcie wskazano réwniez obszary wymagajqce poprawy, w ktorych nadal wspotpraca nie jest
wystarczajgca, np. niewtasciwie wyznaczony czas na konsultacje dokumentdw, problemy finansowe
w ochronie zdrowia oraz skomplikowane procedury wprowadzania zmian systemowych. Wsrod napotkanych
przeszkod najczesciej wskazywano ograniczone zasoby czasowe i finansowe ze strony organizacji pacjentow
oraz skomplikowany proces zgtaszania organizacji do organoéw opiniodawczo-doradczych.
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Pozycja pacjenta w systemie ochrony zdrowia jest kluczowa i powinna byc¢ systematycznie wzmacniana. Tylko
dzieki zaangazowaniu pacjentéw i organizacji ich reprezentujgcych mozliwe jest wypracowanie najlepszych
rozwiqgzan odpowiadajqcych na potrzeby i oczekiwania polskich pacjentow. Ministerstwo Zdrowia deklaruje
otwartosc na dialog i wspdtprace w warunkach umozliwiajgcych aktywng partycypacje organizacji pacjentow
w wypracowaniu jak najlepszych rozwigzan poprawiajqcych stan, jakosc¢ i dostepnos¢ do ochrony zdrowia
w naszym kraju. Dziatania na rzecz wzmacniania centralnej pozycji pacjenta w systemie ochrony zdrowia

wymagajq przede wszystkim wstuchania sie w gtos pacjentéw, uznania partnerskiej roli organizacji ich
reprezentujgcych.

dr Tomasz Jeruzalski
Dyrektor Centrum e-Zdrowia

Centrum e-Zdrowia jest instytucjg otwartq na dialog. Wspotpraca z organizacjami pacjentow, w tym
wigczenie ich w proces planowania nowych ustug oraz edukacje pacjentow, to istotne elementy ,Strategii
rozwoju CeZ na lata 2023-2027". Dzieki nawigzaniu partnerskich stosunkéw z organizacjami pacjentow
mamy mozliwos¢ wymiany doswiadczen i opinii. Mozemy lepiej poznac i zrozumiec potrzeby oraz oczekiwania
pacjentéw, zaréwno wobec juz udostepnionych, jak i planowanych przez nas rozwigzan. Miedzy innymi
w takim celu, we wspotpracy z Fundacjq My Pacjenci, przygotowalismy badanie ankietowe dotyczqce e-ustug
w ochronie zdrowia. Wyniki badania przedstawiajq znajomos¢ oraz poziom zadowolenia z korzystania
Z rozwiqzan e-zdrowia.

Wazng platformg wymiany wiedzy i doswiadczen sq cykliczne konferencje CeZ ,Perspektywy e-zdrowia”,
na ktérych to przedstawiciele organizacji pacjenckich wtqczajq sie w dyskusje na temat przysztosci nowych
technologii IT w sektorze ochrony zdrowia.

Angazujemy sie tez w dziatania edukacyjne, ktore majg na celu przyblizy¢ pacjentom rozwigzania e-zdrowia.
Nasza dotychczasowa wspotpraca z organizaciami pacjentow to wiele szkolen, w tym te organizowane
Z Rzecznikiem Praw Pacjenta. To takze wspdlne warsztaty, m.in. takie, w ktérych organizacje przekazujq
nam doswiadczenia uzytkownikéw z korzystania z ustug udostepnionych przez CeZ. W tym miejscu nalezy
wspomnie¢ rowniez o projekcie Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO. W ramach
projektu, we wspdtpracy z CeZ, zorganizowano spotkanie dla organizacji pacjentéw, ktérego przedmiotem
byto przedstawienie z perspektywy Centrum ich roli w kreowaniu ustug cyfrowych dla zdrowia oraz
przeprowadzenie szkolenia. Liczymy na dalsze wspdlne dziatania w tym kierunku.

Prowadzimy réwniez projekt Pacjent w centrum e-zdrowia. W jego ramach organizacje pacjentéw mogq zgtaszac
pomysty i koncepcje usprawnienia procesu dziatania Systemu e-Zdrowie oraz wdroZenia nowych e-ustug dla
pacjentéw, ktére mogq zostac witqczone do dziatan w zakresie planowania rozwoju Systemu e-Zdrowie.
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dr n. med. Rafat Staszewski
Zastepca Prezesa ds. Finansowania Badan, Agencja Badan Medycznych

Organizacje pacjenckie odgrywajq niezwykle wazng role w catym procesie badan klinicznych. Stanowig one
gtos pacjentow, ktory zyskuje na znaczeniu w kazdym etapie badania - od projektowania, poprzez rekrutacje,
az po wdrazanie wynikéw do praktyki medycznej. W ramach projektéw finansowanych przez Agencje Badan
Medycznych (ABM) staramy sie zwracac na ten aspekt szczegdlng uwage, dlatego w proponowanych przez nas
konkursach chcemy premiowac projekty, ktore dbajq o wspdtprace z organizacjami pacjenckimi. Szczegdlnie
wazne jest zaangazowanie organizacji w projektowanie niekomercyjnych badan klinicznych, co znaczqco
poprawia wspdlne ustalanie celdw terapeutycznych. Istotne jest takze takie zaprojektowanie badania, by byto
ono jak najmniej ucigzliwe dla pacjentow. A takg wiedze majq wtasnie oni.

Organizacje pacjentow sq waznym partnerem dla firm farmaceutycznych, instytucji naukowych i agencji
regulacyjnych. Ich udziat w procesie badawczym przyczynia sie do zwiekszenia zaufania spotecznego
do nowych terapii oraz do lepszego dostosowania produktéow medycznych do potrzeb pacjentow. Majgc
na uwadze powyzsze, Agencja Badan Medycznych powotata zespot ds. potrzeb pacjentow. Celem utworzonej
grupy jest przede wszystkim wskazywanie kierunkéw rozwoju szczegolnie pozgdanych dla poprawy jakosci
zycia pacjentow, wspotdziatanie ze srodowiskiem akademickim w projektowaniu i realizacji badan klinicznych
finansowanych przez ABM, tworzenie szerokiej reprezentacji potrzeb uczestnikow badan klinicznych w Polsce,
monitorowanie wptywu systemowych zmian wprowadzanych przez ABM w obszarze badan klinicznych
w Polsce, a takze podnoszenie poziomu wiedzy i swiadomosci spoteczenstwa na temat korzysci z udziatu
pacjentéw w badaniach klinicznych.

Nowym obszarem jest takze wspotpraca organizacji pacjenckich z Naczelng Komisjq Bioetycznq, ktéra dziata
przy ABM. Zaangazowanie pacjentdw w proces oceny jest w szczegolnosci istotne w analizie dokumentdéw dla
pacjentow. To chocby swiadoma zgoda, ktdra powinna byc¢ zrozumiata i nie moze budzi¢ zadnych waqtpliwosci.

Jestem przekonany, ze tylko w ramach wspotpracy miedzysektorowej mozemy tworzyc¢ nowoczesny system
opieki zdrowotnej przyjazny pacjentom i odpowiadajqcy na ich aktualne potrzeby i wzywania zdrowotne.
System, w ktorym pacjenci nie sq jedynie biernym uczestnikiem, ale wspottworzqg rozwigzania podnoszqgce
jakosc, bezpieczenstwo i dostepnosc¢ do swiadczen.
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dr hab. n. med. i n. o zdr. Dominik Olejniczak

Zaktad Zdrowia Publicznego, Warszawski Uniwersytet Medyczny
koordynator projektu Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow
PACJENCI.PRO ze strony Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego

Wspotpraca instytucji publicznych z organizacjami pacjentéw (ang. Patient Advocacy Groups; PAGs) to jeden
z warunkow wtasciwego planowania dziatan w systemie ochrony zdrowia. Zabezpieczenie potrzeb pacjentéw
winno opierac sie nie tylko na analizie danych epidemiologicznych, ale takze na analizie opinii i spostrzezen
050b korzystajqcych z zasobow systemu ochrony zdrowia. Widac zatem, iz stymulowanie procesu wspotpracy,
m.in. poprzez identyfikacje barier, a takze wskazanie potencjalnych obszaréw tej wspotpracy, stanowi
jedno z wyzwan dla wspotczesnej polityki zdrowotnej, ale tez koniecznos¢ zaangazowania spoteczenstwa
w budowanie potencjatu zdrowotnego, a wiec istoty polityki zdrowia publicznego.

Zaangazowanie organizacji pacjentow w kreowanie rozwigzah w obrebie systemu ochrony zdrowia stanowi
trend zauwazalny nie tylko w Polsce, ale i w innych krajach (m.in. Czechach, Wielkiej Brytanii czy Grecji).
Pomimo iz idea ta jest w Polsce dos¢ mtoda, juz dzis mozna zaobserwowac konkretne pozytywne przyktady
dziatan organizacji pacjentow, m.in. w obszarze refundacji. Dowodzi to skutecznosci wspotpracy na linii
PAGs - instytucje publiczne, a co za tym idzie, potrzeby dalszego rozwijania i ulepszania dziatalnosci w tym
zakresie.

Majgc na uwadze powyzsze spostrzezenia, juz po raz drugi podjelismy sie przeprowadzenia badania
dotyczqcego oceny jakosci wspotpracy instytucji publicznych z organizacjami pacjentow. Mamy petne
przekonanie, iz raport ,Barometr zaangazowania organizacji pacjentow w procesy ksztattowania systemu
opieki zdrowotnej w Polsce w latach 2022-2023" bedzie stanowit cenne Zrddto wiedzy oraz inspiracji
w Kreowaniu rozwigzan na rzecz wzmachiania partnerstw nie tylko dla organizacji pacjentéw, ale takze dla
przedstawicieli instytucji publicznych ujetych w opracowaniu.

W obliczu realizacji idei wtqczania organizacji pacjentow w procesy decyzyjne, co jest jednym z celow projektu
Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO, analiza wynikéw Raportu wykazuje, iz wdrazane
kolejny juz rok dziatania przynoszq efekty — 34% przedstawicieli organizacji pacjentéw uwaza, Ze ich gtos nie
jest weale lub jest rzadko uwzgledniany przez urzedy centralne (w latach 2020-2021 byto to 48,9%), zas 26%
stwierdza, ze ich gtos jest brany pod uwage w duzym lub bardzo duzym stopniu (21,3% w latach 2020-2021).
Ta zmiana pokazuje, iz zaplanowane i konsekwentne dziatania, realizowane dtugofalowo, przynoszq efekty.

Jako koordynator projektu Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow PACJENCI.PRO z ramienia partnera
projektu - Wydziatu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego - mam gtebokie przekonanie,
iz takze w toku ksztatcenia na kierunkach medycznych zagadnieniu roli organizacji pacjentow w kreowaniu
rozwigzan w systemie ochrony zdrowia winno by¢ poswiecone szczegolne miejsce.

Gorgco zachecam do lektury Raportu, wierzqc, iz bedzie on zrodtem wiedzy, refleksji oraz inspiracji, a takze
zapoczqtkuje szerszq dyskusje na temat wspotpracy instytucji publicznych z organizacjami pacjentow.
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Magdalena Kotodziej

Prezes Fundacji My Pacjenci

Wspotpraca organizacji pacjentoéw z agendami rzgdowymi sie rozwija. Pytanie, ktdre nalezy sobie zadac,
brzmi: czy ten rozwdj ma witasciwe tempo? 42% respondentéw badania uwaza, ze w latach 2022-2023
ich opinia byta uwzgledniania przez urzedy centralne w podobnym stopniu jak w latach 2020-2021.
To niepokojqgce. Szczegdlnie w okresie pandemii organizacje pokazaty, ze potrafiq sie szybko zorganizowac
i odpowiedzie¢ na biezgce potrzeby swojego srodowiska. Administracja powinna wzigc¢ to doswiadczenie
pod uwage. Organizacje pacjentéw mogq dostarczy¢ cennych informacji zwrotnych na temat tego, co dziata,
a co - i czasem nawet jak - mozna poprawic.

W moim odczuciu odnotowalismy jednak kilka pozytywnych zmian, poréwnujgc lata 2022-2023 vs.
2020-2021, jak na przyktad powotanie Rad Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta i przy Ministrze Zdrowia.
Mamy tez reprezentacje pacjentow w Naczelnej Komisji Bioetycznej i Naukowym Zespole Roboczym Agencji
Badan Medycznych. Caty czas to jednak za mato i niewystarczajgco efektywnie. Potrzebujemy takich zmian
i takiej wspotpracy, ktérqg realnie odczujq pacjenci i zauwazq organizacje pacjentow, rowniez te mniej aktywne
na tym polu.

Poczucie sprawczosci organizacji pacjentéw jest zalezne od wielu czynnikéw. W niektérych przypadkach
organizacje majq silng pozycje i wptyw, zwtaszcza jesli sq dobrze zorganizowane i potrafiq patrzec szerzej
niz tylko na wqgskq grupe pacjentow, ktorych reprezentujq. Jednakze bywa tez, ze gtos organizacji pacjentow
jest mniej styszany, co moze wynikac z roznych przyczyn, takich jak brak zasobdw kadrowych, finansowych
czy ograniczony - w ich odczuciu - dostep do decydentow.

Najliczniejszq grupe sposrod przedstawicieli organizacji pacjentow biorgcych udziat w badaniu stanowity
0soby oceniajgce poziom uwzgledniania uwag organizacji pacjentow przez instytucje centralne jako sredni.
Musimy to zmienic. Jesli organizacja nie ma mozliwosci lub kompetencji zajmowania sie szerszq tematykaq,
powinna szukac parterow, tqczyc sie w grupy, koalicje i podejmowac wysitek pracy na rzecz catego srodowiska
pacjentéw. Budowanie efektywnego dialogu i systemow partycypacji jest kluczowe dla zapewnienia,
Ze organizacje pacjentow sq rzeczywiscie styszane i brane pod uwage w procesach decyzyjnych.

Od kilku lat mamy dwa dobrze funkcjonujgce ciata doradcze: Rade Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku
Praw Pacjenta oraz Rade Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia, ktore wspotdziatajq i uzupetniajq sie
nawzajem.
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Najwiekszq wartosciq Rady Organizacji Pacjentéw przy RPP jest mozliwosc spotkania w szerokim gronie
organizacji pacjentow z catej Polski, wymiana doswiadczen, rozmowa o problemach i potencjalnych
rozwiqgzaniach, a takze zdobywanie wiedzy od najlepszych ekspertéw ochrony zdrowia. Rada ma na swoim
koncie kilka wspdlnych stanowisk i apeli.

Rada Organizacji Pacjentow przy MZ spotyka sie regularnie (srednio dwa razy w miesigcu) od blisko dwdch lat,
przygotowuje stanowiska i spotyka sie z reprezentacjq roznych srodowisk. Jej cztonkowie sq czesto zapraszani
do udziatu w réznego rodzaju zespotach, np. w zespole oceniajgcym aplikacje zdrowotne, w zespole pracujgcym
na rzecz rozwoju telemedycyny i e-zdrowia, wprowadzenia rozwiqzan stuzqcych zwiekszeniu zgtaszalnosci
zdarzen niepozqgdanych czy dostosowania rozwigzan w opiece paliatywnej. Niewqtpliwym sukcesem Rady
byto doprowadzenie do powotania Zespotu ds. endometriozy, ktory opracowat standard opieki nad kobietami
cierpigcymi z powodu tej choroby. Rada pracowata tez ostatnio w dwdch grupach roboczych i przygotowata
rekomendacje z zakresu przeciwdziatania nikotynizmowi oraz szczepier 0oséb dorostych.

Tego typu ciata doradcze powinny funkcjonowac w kazdej jednostce, ktorej dziatalnos¢ w sposéb bezposredni
bqdz posredni dotyczy pacjentow.

Dialog miedzy organizacjiami pacjentéw a administraciq publiczng powinien byc¢  konstruktywny
i skoncentrowany na wspolnym celu, jakim jest poprawa systemu opieki zdrowotnej.

Wspotpraca miedzy organizacjami pacjentow a administracjq publiczng powinna opierac sie na wzajemnym
zaufaniu, szacunku i otwartosci na réznorodne perspektywy. To potqgczenie wysitkow moze prowadzic
do bardziej efektywnego i zorientowanego na pacjenta systemu opieki zdrowotnej.

Administracja publiczna powinna angazowac organizacje pacjentow w dziatania edukacyjne, aby zwiekszyc
swiadomos¢ na temat zmian w systemie opieki zdrowotnej i podnies¢ kompetencje pacjentow w zakresie
podejmowania informowanych decyzji. To zadanie mogtoby by¢ wrecz zlecane organizacjom, co w pewhym
stopniu odpowiedziatby na potrzebe poprawy zasobow finansowych i by¢ moze kadrowych w organizacjach.
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Agnieszka Wotczenko
Prezes Ogolnopolskiego Stowarzyszenia Pacjentow
ze Schorzeniami Serca i Naczyn EcoSerce

Organizacje pacjentow wspierajq i uzupetniajq instytucje publiczne systemu ochrony zdrowia przede
wszystkim w takich obszarach jak edukacja i szeroko pojeta dziatalnos¢ promujgca profilaktyke (pierwotnq
i wtorng), jak rowniez wspieranie pacjentow w skomplikowanej sciezce diagnostyczno-terapeutycznej. Bardzo
czesto celem naszych dziatan jest podnoszenie wiedzy w zakresie komunikacji na linii personel medyczny -
pacjent. Mamy kompetencje do tego, aby edukowac zaréwno jednq, jak i drugqg strone, co wedtug mojej opinii
jest znacznym wsparciem szeroko pojetego systemu ochrony zdrowia, ktory w duzej mierze sprowadza sie do
kwestii czysto technicznych. Zwtaszcza ze wciqz brakuje edukacji zdrowotnej na poziomie szkolnym.

Celem istnienia organizacji pozarzgdowych jest wskazywanie decydentom tych obszaréw, ktére w naszej opinii
wymagajq poprawy. Bez tego system ochrony zdrowia nie moze funkcjonowac sprawnie, dlatego stuzymy
naszymi obserwacjami, aby wspdlnie z instytucjami publicznymi polepszac funkcjonowanie ochrony zdrowia
w Polsce.

Organizacje pacjentow we wspotpracy z administracjq publiczng napotykajq bariery. Sq to przede wszystkim
niewystarczajgca lub utrudniona komunikacja, czasem wrecz jej brak. Nie wszyscy - niestety wciqz -
rozumiejq, ze decydowanie o ksztatcie systemu ochrony zdrowia nie moze sie odbywac bez udziatu organizacji
pacjenckich, poniewaz to grozi wdrazaniem rozwiqgzan, ktorych chorzy wcale nie potrzebujq lub nie sq one
dopasowane do konkretnych obszaréw.

Wiele w ostatnich latach zmienia sie na korzys¢, jednak wciqz brakuje systemowych rozwigzan, ktére zapewniq
organizacjom pacjenckim obecnos¢ w najwazniejszych ciatach doradczych.

Trudno jednoznacznie ocenic, czy organizacje pacjentow czujq sprawczosc¢ oraz Ze ich gtos jest styszany
i brany pod uwage w kreowaniu rozwigzan systemowych. Poniekqd mozna stwierdzic, ze gtos srodowiska
pacjentéow w ostatnim okresie wybrzmiewa gtosno, jednak czy jest brany pod uwage w kreowaniu rozwigzah
systemowych - to juz inna sprawa. Mysle, ze tyle samo jest zwolennikow co przeciwnikow zdania na temat
roli organizacji pacjenckich w realnym ksztattowaniu systemu ochrony zdrowia. Przyktadowo w chorobach
sercowo-naczyniowych, dzieki konsolidacji wielu organizacji z tego obszaru pod jednym szyldem Porozumienia
Organizacji Kardiologicznych, moglismy wspélnymi sitami zabiega¢ m.in. o refundacje nowych technologii
lekowych czy sprzetowych oraz dostepnosc do procedur. Pozwolito to wzmocnic¢ gtos organizacji i potozyc
wiekszy nacisk na to, aby przedstawic¢ decydentom nasze potrzeby, oczekiwania i wage takich rozwigzan dla
pojedynczego pacjenta, ale takze dla systemu.

BAROMETR ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW W PROCESY KSZTAETOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W LATACH 2022-2023




IPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Organizacje pacjenckie powinny byc realnym partnerem w dyskusji i wspottworzeniu rozwigzan dobrych
dla systemu i dla pacjentow. Uwagi, spostrzezenia i rekomendacje organizacji pacjenckich to spostrzezenia
pacjenta. Pacjenta, ktory de facto jest klientem i na co dzien jest w stanie weryfikowac poprawnosc i stusznosc
przyjetych bqdz proponowanych rozwiqzan systemowych w obszarze zdrowia. Debata z udziatem wszystkich
interesariuszy powinna odbywac sie przed podjeciem decyzji, w trakcie tworzenia rozwigzan, a nie post
factum, kiedy organizacja ma przyktadowo siedem dni na ztozenie uwag do danego rozporzqdzenia.

Organizacje pacjentow petniq niezwykle istotng role w uzupetnianiu i wspieraniu instytucji publicznych
w systemie ochrony zdrowia. Ich dziatania obejmujq szereg obszardw, ktére mogq znaczgco wptynqgé na
poprawe jakosci opieki medycznej oraz dostepnosc ustug dla pacjentéw. Po pierwsze, organizacje pacjentow
czesto angazujq sie w dziatania edukacyjne, informujqgc spoteczenstwo o swoich prawach i mozliwosciach
korzystania z systemu ochrony zdrowia. Poprzez organizowanie spotkan, konferencji czy kampanii
spotecznych pomagajg wzmochic¢ swiadomosc¢ pacjentow na temat dostepnych im ustug oraz sposobow
korzystania z nich. Po drugie, organizacje pacjentéw petniq role adwokatow i rzecznikow pacjentow wobec
instytucji publicznych. Dqgzq do poprawy jakosci opieki zdrowotnej poprzez zgtaszanie problemow, sugestii
czy propozycji zmian w systemie. Ich dziatania mogq byc kluczowe w identyfikowaniu obszaréw, w ktdrych
system zdrowia wymaga poprawy, oraz przyspieszaniu procesu wprowadzania potrzebnych zmian. Co wiecej,
organizacje pacjentow czesto prowadzq dziatania wspierajgce pacjentoéw w procesie leczenia oraz rehabilitacji.
Mogq to byc¢ grupy wsparcia, poradnictwo czy dostarczanie informacji o dostepnych ustugach medycznych
i spotecznych. Wreszcie, poprzez zbieranie opinii i doswiadczen pacjentow, organizacje te mogq wspomagac
instytucje publiczne w ocenie jakosci swiadczen zdrowotnych oraz identyfikowaniu obszaréw wymagajgcych
zmian. Organizacje pacjentéw stanowiq istotny element systemu ochrony zdrowia, wspierajqc i uzupetniajgc
dziatania instytucji publicznych. Ich zaangazowanie jest niezbedne dla zapewnienia kompleksowej opieki
medycznej oraz zwiekszenia satysfakcji i zaufania pacjentow do systemu zdrowia.
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Uwzglednianie opinii organizacji pacjentow
przez urzedy centralne o

Zdecydowana wiekszos¢ - 74% sposrod badanych organizacji pacjentéw — wspotpracowata z przynajmniej
jednym z urzeddw centralnych, takich jak: Ministerstwo Zdrowia, Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia,
Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Biuro Rzecznika Praw Pacjenta, Agencja Badan
Medycznych, Centrum e-Zdrowia. Z zadnym z wymienionych wyzej urzedow nie wspodtpracowato 26%
badanych organizacji pacjentéw.

Rysunek 1. Odsetek organizacji pacjentéw podejmujacych wspotprace z przynajmniej jednym urzedem
centralnym (n = 100)

Wspbtpraca z przynajmniej 1
wymienionym urzedem centralnym

Brak wspotpracy z zadnym
z wymienionych urzedéw centralnych

74,0%

Jedynie 4% organizacji pacjentow, ktére podjety wspdtprace z urzedami centralnymi, wspdtpracowato
ze wszystkimi wymienionymi urzedami.

Rysunek 2. Odsetek organizacji pacjentéw podejmujacych wspdtprace ze wszystkimi wymienionymi urzedami

centralnymi (n = 74)
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Zdaniem 34% reprezentantdw organizacji pacjentéw bioracych udziat w badaniu urzedy centralne
rzadko lub wecale nie uwzgledniaja ich gtosu w procesie ksztattowania systemu ochrony zdrowia.
Z kolei 26% ocenito, ze gtos organizacji pacjentow jest uwzgledniany przez urzedy centralne w duzym
lub bardzo duzym stopniu. Warto jednak podkresli¢, iz najliczniejszg grupe stanowity osoby oceniajace
poziom uwzgledniania uwag organizacji pacjentéw przez instytucje centralne jako sredni.

Rysunek 3. Uwzglednianie opinii organizacji pacjentéw przez urzedy centralne - ocena OP (n = 100)
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Zdaniem 42% organizacji pacjentow w latach 2022-2023 ich opinia byta uwzgledniania przez urzedy
centralne w podobnym stopniu jak w latach 2020-2021. Wedtug 28% ankietowanych w ostatnim
okresie zwiekszyt sie poziom uwzgledniania opinii pacjentéw przez urzedy centralne. Przeciwstawny
poglad - Ze opinia organizacji pacjentow byta uwzgledniana w mnigjszym stopniu - prezentowato
natomiast 16% respondentéw.

Rysunek 4. Uwzglednianie opinii organizacji pacjentéw przez urzedy centralne - poréwnanie do lat 2020-2021
(n =100)
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Wspbtpraca z Ministerstwem Zdrowia

0]

W latach 2022-2023 wspétprace z Ministerstwem Zdrowia podjeto 55% organizacji pacjentéw
bioracych udziat w badaniu. 45% przedstawicieli organizacji pacjentow wskazato, ze ich organizacja
nie wspotpracowata z tg instytucja.

Rysunek 5. Wspotpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - deklaracja wspotpracy
(n =100)

Wiekszos¢ respondentow (64,5%), ktérych organizacje nie wspdtpracowaty z Ministerstwem Zdrowia
w latach 2022-2023, byta zainteresowana podjeciem takiej wspdtpracy. Brak checi zadeklarowato
natomiast 15,5% badanych.

Rysunek 6. Wspoétpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - zainteresowanie podjeciem
wspotpracy (n = 45)
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Najczesciej wspotpraca miedzy badanymi organizacjami pacjentdw a Ministerstwem Zdrowia
miata miejsce w obszarze refundacji lekow lub wyrobow medycznych. Takg odpowiedz wskazato
67,.3% respondentéw. 43,6% reprezentantdw organizacji pacjentow stwierdzito, iz wspodtpracowato
z Ministerstwem Zdrowia w pracach nad reformami systemowymi (np. Cancer Plan, Narodowy Plan
dla Choréb Rzadkich i inne). W spotkaniach Rady Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia
uczestniczyto 38,2% ankietowanych. Nieco mniej, bo 34,5% uczestnikow badania, wskazato, ze ich
organizacje wspotpracowaty z Ministerstwem Zdrowia przy okazji tworzenia lub nowelizacji aktow
prawnych (np. ustawy refundacyjnej). Dla 32,7% przedstawicieli organizacji pacjentéw polem wspodtpracy
z Ministerstwem Zdrowia byto tworzenie plandw opieki kompleksowej. Podjecie wspdtpracy w zakresie
wprowadzenia nowych Swiadczen gwarantowanych wskazato natomiast 30,9% badanych.

Rysunek 7. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - obszary wspotpracy (n = 55)
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Wspodtprace z Ministerstwem Zdrowia ocenito jako akceptowalng 41,8% organizacji, ktére ja podjety.
Wedtug 32,7% respondentéw byta ona satysfakcjonujgca, natomiast dla 9,1% catkowicie
satysfakcjonujgca. Dla 16,3% organizacji pacjentow wspodtpraca z Ministerstwem Zdrowia okazata sie
niesatysfakcjonujaca badz catkowicie niesatysfakcjonujgca.

Rysunek 8. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - ocena jakosci wspotpracy
(n = 55)
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Tylko 23,6% organizacji wspotpracujagcych z Ministerstwem Zdrowia nie dostrzegato Zadnych
barier. Najczesciej wskazywang (34,5% wskazan) przez respondentéw przeszkodg we wspotpracy
z Ministerstwem Zdrowia sa trudnosci w prowadzeniu dialogu, takie jak brak odpowiedzi
na korespondencje czy mozliwosci spotkania. Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony
ich organizacji uznato za gtéwng bariere 32,7% respondentow. 30,9% ankietowanych zidentyfikowato
brak informacji oraz niewtasciwie wyznaczony czas na konsultacje dokumentéow. Dodatkowo 29,1%
0sob stwierdzito, ze reguty wspdtpracy z Ministerstwem sg niejasne, natomiast 16,4% respondentéw
wskazato na trudnosci z przygotowaniem analiz i opracowan dla Ministerstwa Zdrowia. Wsrdd innych
wskazywanych barier pojawity sie: brak dobrej woli, problemy finansowe w ochronie zdrowia oraz
skomplikowane procedury wprowadzania zmian systemowych.
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Tabela 1. Wspétpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - bariery wspodtpracy (n = 55)

Rodzaj bariery Odsetek respondentow

wybierajacych odpowiedz

Trudnosci w prowadzeniu dialogu z Ministerstwem Zdrowia 34,5%
(np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak mozliwosci

spotkania)

Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony organizaciji 32,7%
Nieodpowiedni czas na konsultowanie dokumentéw 30,9%

przygotowanych przez MZ (rozporzadzen, ustaw itp.)

Brak informacji ze strony MZ nt. mozliwosci konsultowania 30,9%
dokumentow

Niejasne reguty wspétpracy pomiedzy MZ a organizacjami 29,1%
pozarzadowymi

Trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby MZ 16,4%
Inne 14,5%
Nie wiem / trudno powiedzie¢ 1,8%
Brak barier 23,6%

Uczestnicy badania zostali réwniez poproszeni o odpowiedZ na pytanie, czy znane sa im dziatania
podejmowane przez Rade Organizacji Pacjentow przy Ministerstwie Zdrowia.

Rada Organizacji Pacjentéw przy Ministerstwie Zdrowia jest pierwszym w historii
Ministerstwa Zdrowia statym gremium sktadajgcym sie z reprezentantéw organizacji
pacjentow majacym za zadanie prowadzenie dialogu w sprawach systemowych w ochronie

zdrowia i wymiane pogladow w kwestiach najistotniejszych z punktu widzenia pacjenta. Rada
zostata powotania zarzadzeniem Ministra Zdrowia z 16 marca 2022 r. Liczy 15 cztonkdéw
powotanych na 5 lat.
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Znajomos¢ dziatan podejmowana przez Rade Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia jest
rozbiezna. 40% reprezentantdw organizacji pacjentow zadeklarowato znajomos$¢ dziatan Rady, natomiast
43% brak wiedzy w tym zakresie.

Rysunek 9. Wspoétpraca organizacji pacjentow z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - znajomos$¢ dziatan

podejmowanych przez Rade Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia (n = 100)

17,0%

. Nie wiem / trudno powiedzie¢

43,0%

Sposrod respondentow, ktérym dziatalnos¢ Rady Organizacji Pacjentow przy Ministrze Zdrowia byta
znana, 47,5% stwierdzito, ze stanowiska, rekomendacje i inicjatywy Rady Organizacji Pacjentow byty
brane pod uwage przez Ministerstwo Zdrowia w procesach ksztattowania systemu ochrony zdrowia
w Polsce. W tej grupie 20% ankietowanych uznawato, ze ministerstwo uwzglednia stanowiska w duzym
stopniu, natomiast 27,5%, ze robi to jedynie w stopniu niewielkim. Na stanowisku, ze Ministerstwo
Zdrowia w swoich dziataniach nie bierze pod uwage stanowisk Rady Organizacji Pacjentéw, stato 20%
badanych.

Rysunek 10. Ocena stopnia uwzglednienia przez Ministerstwo Zdrowia (MZ) stanowisk/rekomendacji/inicjatyw

Rady Organizacji Pacjentéw przy Ministrze Zdrowia (n = 40)
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Wspbtpraca z Centralag Narodowego Funduszu Zdrowia

O

Zdecydowana wiekszos¢ organizacji pacjentéow - 78% reprezentowanych przez uczestnikéw
badania - nie podejmowata w latach 2022-2023 wspétpracy z Centralg Narodowego Funduszu
Zdrowia.

Rysunek 11. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - deklaracja wspodtpracy (n = 100)

22,0%

Zainteresowanie nawigzaniem wspoétpracy z Centralg NFZ wykazato 59% organizacji pacjentéw,
ktére w latach 2022-2023 z nig nie wspétpracowaty. Brak takiej checi zadeklarowato tacznie 20,5%
respondentow.

Rysunek 12. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - zainteresowanie podjeciem wspotpracy (n = 78)
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Refundacja lekdw lub wyrobdow medycznych oraz realizacja programow lekowych to gtéwny obszar
wspotpracy miedzy badanymi organizacjami pacjentéw a Centrala NFZ w latach 2022-2023. Taka
odpowiedz wskazato 40,9% ankietowanych. Podjecie wspdtpracy w obszarze wprowadzenia nowych
Swiadczen gwarantowanych zadeklarowato 36,4% reprezentantdow organizacji pacjentdw, natomiast
27.3% potwierdzito udziat przy tworzeniu planéw opieki kompleksowej oraz w obszarze tworzenia
reform systemowych. Ponadto 18,2% organizacji reprezentowanych przez badanych podjeto
wspotprace w zakresie tworzenia/nowelizowania aktoéw prawnych.

Rysunek 13. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - obszary wspotpracy (n = 22).
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Jakos¢ wspotpracy z Centralg NFZ 40,9% organizacji ocenito jako akceptowalng, zas 45,5% jako
satysfakcjonujgca. Odmienng opinie prezentowato 13,6% respondentow, dla ktorych wspodtpraca ta
okazato sie niesatysfakcjonujaca.

Rysunek 14. \Wspotpraca organizacji pacjentéw z Centralg NFZ - ocena jakosci wspotpracy (n = 22)
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Niemal potowa, bo 45,5% organizacji pacjentow wspotpracujgcych z Centrala NFZ, nie natrafita
na zadne bariery we wspotpracy. Na trudnosci w prowadzeniu dialogu z ta instytucjg wskazato
36,4% ankietowanych. Dla 27,3% organizacji reprezentowanych przez badanych bariere stanowity
nigjasne warunki wspotpracy. 22,7% uczestnikow badania wskazato, iz przeszkodg we wspotpracy
dla reprezentowanej przez nich organizacji jest brak informacji ze strony Centrali NFZ o mozliwosci
konsultowania dokumentéw. Barierg dla 18,2% respondentow byt fakt, iz ich organizacja nie ma
odpowiednich zasobdw finansowych oraz organizacyjnych. Taki sam procent respondentéw wskazat
na nieodpowiedni czas na konsultowanie dokumentow przygotowanych przez Centrale NFZ. Trudnosci
organizacji w przygotowaniu analiz i opracowan na potrzeby Centrali NFZ byty natomiast przeszkoda
dla 13,6% uczestnikéw badania.

Tabela 2. Wspo&tpraca organizacji pacjentow z Centralg NFZ - bariery wspotpracy (n = 22)

Rodzaj bariery Odsetek respondentow
wybierajacych odpowiedz

Brak barier 45,5%

Trudnosci w prowadzeniu dialogu z Centralg NFZ 36,4%

(np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak mozliwosci

spotkania)

Niejasne reguty wspotpracy pomiedzy Centrala NFZ 27,3%

a organizacjami pozarzadowymi

Brak informacji ze strony Centrali NFZ nt. mozliwosci 22,7%
konsultowania dokumentow

Nieodpowiedni czas na konsultowanie dokumentéw 18,2%
przygotowanych przez Centrale NFZ (zarzadzen itp.)

Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony organizaciji 18,2%
Trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby 13,6%
Centrali NFZ

Inne 9,1%
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Wspbtpraca z Agencjg Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(AOTMIT) o

Wiekszos¢ - 64% organizacji pacjentéw reprezentowanych przez uczestnikow badania - nie
podejmowata w latach 2022-2023 wspotpracy z Agencjg Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji.

Rysunek 15. Wspotpraca organizacji pacjentéw z AOTMIT - deklaracja wspotpracy (n = 100)

Che¢ podjecia wspdtpracy z AOTMIT zadeklarowato 43,7% organizacji pacjentéw dotychczas z nig
niewspotpracujacych.

Rysunek 16. Wspotpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - zainteresowanie podjeciem wspdtpracy (n = 64)
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Wspdtpraca organizacji pacjentéw z Agencjg Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji najczesciej
miata miejsce w obszarze refundacji lekow lub wyrobow medycznych. Takg odpowiedz wskazato
az 81,8% respondentdow. 27,3% reprezentantdow organizacji pacjentow wskazato, iz podjeto
wspotprace w obszarze wprowadzenia nowych Swiadczen gwarantowanych. Przy tworzeniu plandow
opieki kompleksowej wspotpracowato z AOTMIT 18,2% badanych. Wspotdziatanie podczas procesu
tworzenia/nowelizacji aktow prawnych podjeto 15,2% organizacji, natomiast 9,1% brato udziat
w pracach nad reformami systemowymi.

Rysunek 17. Wspotpraca organizacji pacjentéw z AOTMIT - obszary wspotpracy (n = 36)
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Wartos¢ wspdtpracy z AOTMIT jako satysfakcjonujacg ocenito 41,7% organizacji pacjentdw, natomiast
36,2% respondentéw zajeto przeciwstawne stanowisko - uznato jg za niesatysfakcjonujaca.

Rysunek 18. Wspotpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - ocena jakosci wspotpracy (n = 36)
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Brak jakichkolwiek przeszkdd czy trudnosci podczas wspotpracy z Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji zadeklarowato 33,3% reprezentantéw organizacji pacjentow. 30,6%
badanych wskazato, ze barierg we wspotpracy z ww. agencjg sg trudnosci w prowadzeniu dialogu
oraz nieodpowiedni czas na konsultowanie przygotowanych przez nig dokumentdéw. Nieinformowanie
o mozliwosci konsultowania dokumentéw wskazato jako przeszkode 27,8% respondentéw. Ponadto
25,5% wskazato na brak jasnych regut wspdtdziatania, zas 22,2% ankietowanych stwierdzito, ze ich
organizacje nie maja wystarczajacych zasobdw finansowych i organizacyjnych. Dla 19,4% badanych
respondentow bariere stanowity natomiast trudnosci w przygotowaniu analiz czy opracowan
na potrzeby AOTMIT.

Tabela 3. Wspdtpraca organizacji pacjentow z AOTMIT - bariery wspoétpracy (n = 36)

Rodzaj bariery Odsetek respondentow
wybierajacych odpowiedz

Brak barier 33,3%

Trudnosci w prowadzeniu dialogu z AOTMIT (np. brak odpowiedzi 30,6%

na korespondencje, brak mozliwosci spotkania)

Nieodpowiedni czas na konsultowanie dokumentéw 30,6%

przygotowanych przez AOTMIT (np. analiz weryfikacyjnych itp.)

Brak informacji ze strony AOTMIT nt. mozliwos$ci konsultowania 27,8%

dokumentow

Niejasne reguty wspétpracy pomiedzy AOTMIT a organizacjami 25,0%

pozarzadowymi

Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony organizaciji 22,2%

Trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby 19,4%

AOTMIT

Inne 13,9%

Nie wiem 5,6%
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WSspotpraca z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta o

Z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta wspoétpracowata potowa (50%) badanych organizacji pacjentéw.

Rysunek 19. Wspdtpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - deklaracja wspétpracy
(n = 100)

Wiekszo$¢ organizacji pacjentow (66%), ktore nie wspotpracowaty z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta,
zadeklarowata chec podjecia kooperacii.

Rysunek 20. Wspodtpraca organizacji pacjentéw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - zainteresowanie podjeciem
wspotpracy (n = 50)
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W posiedzeniach Rady Organizacji Pacjentéow brato udziat 78% badanych organizacji pacjentéw,
ktére zadeklarowaty wspoétprace z Biurem RPP. 56% ankietowanych wskazato, ze reprezentowane
przez nich organizacje braty udziat w spotkaniach / konsultacjach aktéw prawnych. Taka sama
liczba badanych stwierdzita, ze cztonkowie reprezentowanej przez nich organizacji uczestniczyli
w szkoleniach organizowanych przez Biuro Rzecznika Praw Pacjenta. Wspotprace w ramach
programu ,£aczy nas pacjent” podjeto 44% organizacji pacjentow, ktérych reprezentanci uczestniczyli
w badaniu, a wspdtdziatanie w prowadzeniu postepowania w sprawach dotyczacych naruszenia praw
pacjenta zadeklarowato 28%. Wsrdd innych obszardw organizacje pacjentow wymienity: wspotprace
przy konferencjach, zgtaszanie problemow pacjentdw, przygotowywanie materiatéw edukacyjnych,
organizowanie szkolen, objecie patronatem wydarzen.

Rysunek 21. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - obszary wspotpracy (n = 50)
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Zdecydowana wiekszos$¢ badanych organizacji pacjentow (78%), ktére wspdtpracowaty z Biurem
Rzecznika Praw Pacjenta w latach 2022-2023, jest usatysfakcjonowana z realizacji wspolnych dziatan.
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Rysunek 22. Wspotpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - ocena jakosci wspotpracy

(n = 50).
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Az 84% reprezentantdw organizacji pacjentow nie napotkato na zadne przeszkody we wspdtpracy
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta. Na pewne trudnosci we wspotdziataniu wskazali jedynie pojedynczy
ankietowani.

Tabela 4. Wspotpraca organizacji pacjentow z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta - bariery wspotpracy (n = 50)

Rodzaj bariery Odsetek respondentow
wybierajacych odpowiedz

Brak barier 84,0%

Nie wiem 8,0%

Brak zasobéw finansowych i organizacyjnych ze strony organizacji 6,0%

Trudnosci w prowadzeniu dialogu z Biurem RPP 4,0%

(np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak mozliwosci

spotkania)

Niejasne reguty wspétpracy pomiedzy Biurem RPP 2,0%

a organizacjami pozarzadowymi

Trudnos$ci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby 2,0%

Biura RPP

A8 /)
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41% sposréd uczestnikow badania wskazato, ze reprezentowana przez nich organizacja jest cztonkiem
Rady Organizacji Pacjentéw dziatajacej przy Rzeczniku Praw Pacjenta. Brak przynaleznosci ich
organizacji do ww. Rady zadeklarowato 59% respondentow.

Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta jest organem opiniodawczo-
-doradczym Rzecznika. Zostata powotana Zarzadzeniem nr 1/2020 z dnia 5 lutego 2020 r.
W sktad Rady wchodza organizacje pozarzadowe, do ktérych celéw statutowych nalezy

podejmowanie dziatan zwigzanych z ochrong praw pacjenta lub edukacja w zakresie tych
praw. Obecnie do Rady nalezy ponad 120 organizacji pozarzadowych.

Respondentow, ktorych organizacje nie wspdtpracowaty z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta i/lub nie
byty cztonkami Rady Organizacji Pacjentéw, poproszono o odpowiedz na pytanie dotyczace tego,
czy znane s3a im dziatania podejmowane przez ww. Rade. Blisko potowa z nich stwierdzita, ze nie ma
wiedzy na temat dziatan podejmowanych przez Rade Organizacji Pacjentow.

Rysunek 23. Wspodtpraca organizacji pacjentdw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta — znajomos¢ dziatan
podejmowanych przez Rade Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta (n = 63)
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Respondentdw reprezentujacych organizacje, ktére wspodtpracowaty z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta
i/lub nie byty cztonkami Rady Organizacji Pacjentéw, poproszono o odpowiedz na pytanie, czy w ich
ocenie dziatalnos¢ Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta byta uwzgledniana przez
urzedy centralne (np. MZ, NFZ, AOTMIT, CeZ, ABM) w procesach stuzacych ksztattowaniu systemu
ochrony zdrowia w Polsce. 48,1% z nich stwierdzito, ze nie wie, czy dziatalno$¢ Rady byta uwzgledniana,
jedynie 18,5% wyrazito opinie, ze dziatalnos¢ ta jest uwzgledniana w duzym stopniu, zas 24,1%,

ze w niewielkim.

Rysunek 24. Ocena stopnia uwzglednienia dziatalnosci Rady Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta
przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ, AOTMIT, CEZ, ABM) (n = 54)
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Wspétpraca z Agencjg Badan Medycznych o
Zdecydowana wiekszos¢ - 86% organizacji pacjentéw reprezentowanych przez badanych -
nie podejmowata w latach 2022-2023 wspdtpracy z Agencjg Badan Medycznych.

Rysunek 25. \Wspotpraca organizacji pacjentéw z Agencja Badan Medycznych (ABM) - deklaracja wspotpracy
(n =100)

Zainteresowanie wspotpracg z ABM wyrazito jedynie 41,9% organizacji do tej pory niewspodtpracujacych
Z tg instytucjg. Wiekszos¢ ankietowanych nie miata natomiast zdania na ten temat badz nie wyrazata
checi wspdtdziatania.

Rysunek 26. \Wspotpraca organizacji pacjentéw z Agencjg Badan Medycznych (ABM) - zainteresowanie
podjeciem wspdtpracy (n = 86)
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Gtownym obszarem wspotpracy z Agencja Badan Medycznych byt udziat w warsztatach/szkoleniach
organizowanych przez te instytucje. Takg odpowiedZ wskazato 71,4% respondentow. W spotkaniach
lub konsultacjach aktow prawnych dotyczacych oceny badan klinicznych brato udziat 28,6%
organizacji, natomiast w posiedzeniach Naczelnej Komisji Bioetycznej ds. Badan Klinicznych - 14,3%.
Wsrdd innych obszaréw wspotpracy organizacje pacjentéw wymienity: udostepnienie materiatow
edukacyjnych przez ABM, farmakologie w obszarze badan klinicznych, a takze wprowadzenie na polski
rynek nowych lekéw.

Rysunek 27. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Agencjg Badan Medycznych (ABM) - obszary wspotpracy
(n=14)

Udziat w warsztatach/
szkoleniach organizowanych
przez ABM

71,4%

Udziat w spotkaniach/
konsultacjach aktéw prawnych
dotyczacych oceny badan
klinicznych

Udziat w posiedzeniach
Naczelnej Komisji
Bioetycznej ds. Badan
Klinicznych

Inne

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

Potowa organizacji (50%) wspotpracujgcych z Agencja Badan Medycznych ocenita kooperacje jako
satysfakcjonujaca.

Rysunek 28. Wspodtpraca organizacji pacjentow z Agencjg Badan Medycznych (ABM) - ocena jakosci wspotpracy
(n=14)
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Wiekszos¢ - 57,1% organizacji pacjentdw - uwazata, ze wspodtpraca z Agencjg Badan Medycznych nie
napotyka na zadne bariery. Dla 21,4% badanych przeszkode stanowity niejasne reguty wspotpracy
pomiedzy ABM a organizacjami pozarzadowymi. Ponadto 14,3% uczestnikéw badania wskazato
na trudnosci w prowadzeniu dialogu z tg instytucjg (np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak
mozliwosci spotkania), a takze brak informacji ze strony Agencji Badarh Medycznych na temat mozliwosci
wspotpracy z organizacjami pacjentow.

Tabela 5. Wspotpraca organizacji pacjentow z Agencja Badan Medycznych - bariery wspotpracy (n = 14)

Rodzaj bariery Odsetek respondentow

wybierajacych odpowiedz

Brak barier 57,1%
Niejasne reguty wspotpracy pomiedzy ABM a organizacjami 21,4%
pozarzagdowymi

Inne 21,4%
Trudnosci w prowadzeniu dialogu z ABM (np. brak odpowiedzi 14,3%

na korespondencje, brak mozliwosci spotkania)

Brak informacji ze strony ABM nt. mozliwosci wspotpracy 14,3%
Z organizacjami pacjentow

Trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby ABM 7,1%
\Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony organizacji 71% )
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WSspotpraca z Centrum e-Zdrowia o

Zdecydowana wiekszos¢ badanych organizacji (89%) nie wspdtpracowata w latach 2022-2023
z Centrum e-Zdrowia.

Rysunek 29. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centrum e-Zdrowia (CeZ) - deklaracja wspotpracy (n = 100)

11,0%

89,0%

Ponad potowa - 52,8% organizacji dotad niewspdtpracujacych z CeZ - wyrazita zainteresowanie
podjeciem kooperacji.

Rysunek 30. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centrum e-Zdrowia (CeZ) - zainteresowanie podjeciem

wspotpracy (n = 89)

. Nie wiem / trudno powiedziec¢

36,0%
‘ Nie

BAROMETR ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW W PROCESY KSZTAETOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W LATACH 2022-2023




(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Wspotpraca z Centrum e-Zdrowia odbywata sie gtownie poprzez udziat w warsztatach/szkoleniach
organizowanych przez CeZ - taka odpowiedz wskazato 63,6% badanych. 45,5% osdb stwierdzito,
ze wspotpraca dotyczyta opracowywania i wdrazania ustug w ramach e-zdrowia. Udziat ich organizacji
w spotkaniach/konsultacjach prawnych dotyczacych e-zdrowia zadeklarowato 36,4% respondentow,
natomiast 27,3% odpowiedziato, ze polem wspotpracy byto wspdtorganizowanie badan/szkolen
w zakresie e-zdrowia.

Rysunek 31. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Centrum e-Zdrowia (CeZ) - obszary wspotpracy (n = 11)
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Wspotprace z CeZ jako satysfakcjonujaca ocenito 45,5% respondentdw, natomiast 36,4% przedstawicieli
organizacji okreslito jg jako akceptowalna.

Rysunek 32. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centrum e-Zdrowia (CeZ) - ocena jakosci wspotpracy (n = 11)

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Niesatysfakcjonujaca Akceptowalna Satysfakcjonujaca Catkowicie
satysfakcjonujaca

BAROMETR ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW W PROCESY KSZTAETOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W LATACH 2022-2023




IPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Wedtug 45,5% organizacji pacjentéw wspotpraca pomiedzy ich organizacjg a Centrum e-Zdrowia nie
napotyka na zadne bariery. Dla 27,3% respondentdw przeszkode we wspotpracy stanowi brak zasobow
finansowych i organizacyjnych lezacych po stronie reprezentowanej przez nich organizacji. Na bariery
takie jak: ,niejasne reguty wspoétpracy pomiedzy CeZ a organizacjami pozarzadowymi”, ,trudnosci
w prowadzeniu dialogu z CeZ (np. brak odpowiedzi na korespondencje, brak mozliwosci spotkania)”
oraz ,brak informacji ze strony CeZ nt. mozliwosci podjecia wspodtpracy z organizacjami pacjentow”
wskazato 18,2% organizacji.

Tabela 6. Wspotpraca organizacji pacjentow z Centrum e-Zdrowia - bariery wspotpracy (n = 11)

Rodzaj bariery Odsetek respondentéw

wybierajacych odpowiedz

Brak barier 45,5%
Brak zasobow finansowych i organizacyjnych ze strony organizacji 27,3%
Niejasne reguty wspétpracy pomiedzy CeZ a organizacjami 18,2%
pozarzadowymi

Trudnosci w prowadzeniu dialogu z CeZ (np. brak odpowiedzi 18,2%

na korespondencje, brak mozliwosci spotkania)

Brak informacji ze strony CeZ nt. mozliwosci podjecia wspétpracy 18,2%
Z organizacjami pacjentéow

Trudnosci w przygotowaniu analiz, opracowan na potrzeby CeZ 9,1%

Inne 9,1%
\ 4
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Przeszkody napotkane w procesie ksztattowania
systemu opieki zdrowotnej w Polsce w latach 2022-2023 o

W badaniu zidentyfikowano réwniez trudnosci, jakie napotykane byty przez organizacje pacjentow
w toku partycypacji w ksztattowaniu systemu opieki zdrowotnej w latach 2022-2023.

Wsrod gtownych przeszkdd organizacje pacjentdw wymienity:
brak lub ograniczone zasoby czasowe ze strony organizacji (47%),
brak zaproszenia do udziatu w konsultacjach spotecznych (45%),
nigjasne reguty wspotpracy pomiedzy administracjg rzadowg a organizacjami pozarzadowymi (44%),
brak lub ograniczone zasoby finansowe ze strony organizacji (41%).

Tabela 7. Przeszkody napotkane przez organizacje pacjentéw podczas udziatu w procesie ksztattowania systemu
opieki zdrowotnej w latach 2022-2023 w Polsce (n = 100)

Rodzaj bariery Odsetek respondentéw

wybierajacych odpowiedz

Brak lub ograniczone zasoby czasowe ze strony organizacji 47,0%
Brak zaproszenia do udziatu w konsultacjach spotecznych 45,0%
Niejasne reguty wspétpracy pomiedzy administracjg rzadowa 44,0%

a organizacjami pozarzadowymi

Brak lub ograniczone zasoby finansowe ze strony organizacji 41,0%

Brak lub ograniczona wiedza na temat dziatan, jakie moga 37,0%
podejmowac organizacje, aby ksztattowac system opieki
zdrowotnej w Polsce

Skomplikowany proces zgtaszania organizacji do organow 34,0%
opiniodawczo-doradczych np. Rady Organizacji Pacjentow

Brak poczucia sprawczosci / nie widzieliSmy sensu angazowania 31,0%
sie we wspotprace z instytucjami panstwowymi, poniewaz nasz
gtos i tak nic nie zmieni

Brak przeszkéd prawnych/regulacyjnych 23,0%

Rygorystyczne wymagania, ktére musi spetnic organizacja, 16,0%

aby wzia¢ udziat w konsultacjach/spotkaniach z instytucjami

publicznymi

Inne 13,0%

Nie wiem 3,0%
4
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Na proces badawczy sktadaty sie nastepujace etapy realizacyjne:
opracowanie metodologii badawczej, narzedzia badawczego,
realizacja iloSciowego badania,
analiza statystyczna otrzymanych wynikdw badania,

opracowanie raportu korncowego.

Badanie przeprowadzono z wykorzystaniem dwdch ilosciowych technik badawczych:

Telefonicznej ankietyzacji wspomaganej komputerowo CATI (ang. Computer Assisted Telephone
Interviewing) - metody polegajgcej 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.

Internetowej ankietyzacji wspomaganej komputerowo CAWI (ang. Computer-Assisted Web
Interview) - metody badan ilosciowych, w ktérej pytania kwestionariuszowe pobierane sg ze strony
internetowej organizatora badania i przekazywane za posrednictwem sieci do dowolnego punktu,
w ktérym znajduje sie respondent wraz z komputerem podtaczonym do Internetu.

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

W badaniu zastosowano losowy dobdr préby. Operat zawierajacy dane teleadresowe poszczegdélnych
organizacji pacjentow zostat dostarczony Wykonawcy badania przez Zamawiajacego. Obejmowat on
252 organizacje pacjentéw dziatajace na terenie Polski. W badaniu wzieto udziat 100 przedstawicieli
organizacji pacjentow.
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Charakterystyka respondentéw o

Badanie wykonano na prébie 100 organizacji pacjentow. Wywiady prowadzone byty z przedstawicielami
organizacji pacjentéw, ktdrzy zajmujg stanowiska kierownicze/zarzadcze. Petnienie funkgcji prezesa,
prezydenta lub cztonka zarzadu deklarowato 87 przedstawicieli organizacji biorgcych udziat w badaniu.
Pozostali respondenci wskazywali na obejmowanie stanowiska kierowniczego.

Najwiekszg grupe respondentdw stanowity osoby w wieku 50 lat i wiecej. W badanej probie byto ich 48.
Kolejnych 46 uczestnikdw badania miato pomiedzy 35 a 49 lat. Najmnigj liczna grupa to osoby w wieku
od 18 do 34 lat - byto to 6 ankietowanych.

Charakterystyka badanych organizacji o

Sposrod 100 badanych organizacji 51 stanowity organizacje, ktorych cztonkami byli pacjenci, ich
opiekunowie oraz inne osoby zainteresowane obszarem dziatalnosci organizacji. Kolejne 38 organizacji
skupiato wytacznie pacjentow oraz ich opiekundéw. Ponadto w badaniu wzieto udziat 7 organizacji
zrzeszajacych inne organizacje pacjentéw. Niewymienione w kafeterii typy organizacji reprezentowato
4 badanych.

Rysunek 33. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - cztonkowie i odbiorcy dziatar organizacji

(n =100)
@ Whytacznie pacjenci i ich opiekunowie

Nie tylko pacjenci i ich opiekunowie,
ale réwniez inne osoby zainteresowane
obszarem dziatalnoscia organizaciji

Inne organizacje pacjentéw

Zaden z wymienionych

BAROMETR ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW W PROCESY KSZTAETOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W LATACH 2022-2023




(JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Sposéréd 100 badanych organizacji pacjentow niemal potowa (51) to stowarzyszenia rejestrowe.
Status fundacji miato 40 badanych organizacji, natomiast 4 forme stowarzyszenia zwyktego.
Kolejne 4 organizacje byto federacjami / zwigzkami stowarzyszen. Tylko 1 miata status organizacji
pozarzadowej bez osobowosci prawne;.

Rysunek 34. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - forma prawna podmiotu (n = 100)

Fundacja

Stowarzyszenie zwykte
Stowarzyszenie rejestrowane
Federacja / zwiazek stowarzyszen

Inne

BAROMETR ZAANGAZOWANIA ORGANIZACJI PACJENTOW W PROCESY KSZTAETOWANIA
SYSTEMU OPIEKI ZDROWOTNEJ W POLSCE W LATACH 2022-2023




IPACJENCI.PRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Wiekszos¢ (74%) badanych organizacji pacjentow podjeta wspdtprace z przynajmniej jedna
zwymienionych w kwestionariuszu instytucji centralnych, takich jak Ministerstwo Zdrowia, Centrala
Narodowego Funduszu Zdrowia, Agencja Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Agencja
Badan Medycznych, Biuro Rzecznika Praw Pacjenta czy Centrum e-Zdrowia. Tylko 26% badanych

organizacji nie wspotpracowato w latach 2022-2023 z zadng z wymienionych wyzej instytucji.

Najwieksza liczba ankietowanych bioracych udziat w badaniu zadeklarowata, ze reprezentowane
przez nich organizacje wspotpracowaty w latach 2022-2023 z Ministerstwem Zdrowia (55%) oraz
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta (50%). Wspotprace z innymiinstytucjami centralnymi zadeklarowata
wyraznie mniejsza liczba badanych respondentow. Z Agencja Oceny Technologii Medycznych
i Taryfikacji wspotpracowato 36% badanych organizacji, z Centralg Narodowego Funduszu Zdrowia - 22%,
z Agencja Badan Medycznych - 22%, zas z Centrum e-Zdrowia 11% respondentow.

Warto zauwazyé, ze wiekszosé organizacji, ktére nie podjety wspotpracy z dang instytucja centralng,
nie wykluczata podjecia wspétdziatania w przysztosci. W przypadku Ministerstwa Zdrowia takg che¢
zadeklarowato tacznie 68,4% reprezentantow organizacji, ktére w latach 2022-2023 takiej wspotpracy
nie podjety. W przypadku pozostatych urzedéw centralnych wartosc tego wskaznika ksztattowata sie
w sposob nastepujacy: Centrala Narodowego Funduszu Zdrowia - 58,6%, Agencja Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji - 43,7%, Biuro Rzecznika Praw Pacjenta - 66%, Agencja Badarn Medycznych - 41,9%,
Centrum e-Zdrowia - 52,8%. Oznacza to, ze wiekszos¢ badanych organizacji jest otwarta na wspotprace.

Przedstawiciele organizacji wspoétpracujacych z poszczegélnymi instytucjami centralnymi na
ogo6t dosy¢ pozytywnie oceniali jakos¢ tej wspotpracy. Najwyzej oceniane byto wspoétdziatanie
z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta. Jako satysfakcjonujgce lub bardzo satysfakcjonujace ocenito je
78% przedstawicieli organizacji. Rowniez w przypadku Agencji Badan Medycznych réwno potowa - 50%
przedstawicieli organizacji podejmujacych wspdtprace z tg instytucja - ocenito jej jakos¢ jako
satysfakcjonujaca lub bardzo satysfakcjonujaca. W przypadku pozostatych instytucji w ten sam sposob
ocenito wspdlne dziatania ponad 40% respondentéw.

Wsrod barier, ktére staty na przeszkodzie podejmowanej wspétpracy, byty zaréwno utrudnienia
lezace po stronie badanych organizacji, takie jak brak odpowiednich zasoboéw finansowych czy
innego rodzaju trudnos$ci w opracowywaniu analiz i innych dokumentéw na zlecenie instytucji
centralnych, jak réwniez przeszkody lezace po stronie instytucji centralnych - przede wszystkim
brak odpowiedzi na korespondencje, niejasne reguty wspétpracy czy nieodpowiedni czas
na konsultacje.

Warto zaznaczy¢, iz w przypadku wspdétpracy z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta na brak barier we
wspolnych dziataniach wskazato 84% przedstawicieli organizacji, ktére taka wspoétprace podjety.
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Wiekszos¢ badanych przedstawicieli uwazata, ze instytucje centralne co najwyzej w srednim stopniu
uwzgledniaty glos organizacji pacjentéw w procesie ksztattowania systemu ochrony zdrowia
w Polsce. Istotng przeszkodg w tym procesie byt brak zaproszen do podjecia wspotpracy ze strony
instytucji centralnych oraz niejasne jej reguty. Przeszkody wystepowaty jednak rowniez po stronie
samych organizacji pacjentow. Wsrdd nich nalezy wymieni¢ przede wszystkim ograniczone zasoby
czasu oraz srodkow finansowych, ktore dana instytucja moze poswieci¢ na aktywne uczestnictwo
w procesie ksztattowania systemu ochrony zdrowia.
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