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dani ; i kresi Cztonkami lub odbiorcami organizacji objetych badaniem byli najczesciej pacjenci i ich opiekunowie
® Badanie zostato zrealizowane w okresie (49,0%). Organizacje, ktérych cztonkami lub odbiorcami oprocz pacjentéw sg takze inne osoby, w tym
kwiecien-czerwiec 2022 r. przez Centrum niezwigzane z sektorem ochrony zdrowia stanowity 43,0% wszystkich podmiotéw.

Badawczo-Rozwojowe BIOSTAT wsrod
100 organizacji pacjentéw (n=100)- Rysunek 37. Charakterystyka badanych organizacji pacjentéw - forma prawna podmiotu (n=100)

e Gtownym celem badania byto okreslenie
w jakim stopniu i w jakiej formie ' h
organizacje pacjentéw zaangazowane
byty w wybrane procesy zwigzane
z ksztattowaniem systemu ochrony
zdrowia w 2021 r. FORMA PRAWNA

e Tematyka badania dotyczyta takze oceny ORGANIZACII
wspotpracy z instytucjami centralnymi,
w tym identyfikacji barier utrudniajgcych
wspotprace.

e Metoda badawcza: Telefoniczna
ankietyzacja wspomagana komputerowo
CATI oraz Internetowa ankietyzacja
wspomagana komputerowo CAWI.

. Stowarzyszenie rejestrowane

. Federacja / zwigzek stowarzyszen

. Inne (Instytut)

Rysunek 38. Charakterystyka badanych organizacji pacjentow - cztonkowie i odbiorcy dziatari organizacji
(n=100)
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WYNIKI BADANIA:

Organizacje pacjentow (OP), szczegdlnie o zasiegu
ogolnopolskim, wspétpracuja z jednostkami
administracji publicznej. Wspodtpraca z co najmnie;j
jedng instytucjg centralng obszaru ochrony
zdrowia w Polsce w 2021 r. podjeta zostata przez
blisko potowe (47%) organizacji pacjentéw, ktore
wziety udziat w badaniu —w tym 60,3% organizacji
o zasiegu ogolnopolskim.

Najwiecej organizacji pacjentdw, biorgcych udziat
w badaniu, byto zaangazowanych we wspdlne
dziatania z Biurem RPP (38%). Z MZ w 2021 r.
wspotpracowato 34% organizacji pacjentéw.
Wspodtdziatanie z AOTMIT zadeklarowato 23%
organizacji pacjentow.

Najmniej organizacji pacjentow, ktore wziety udziat
w badaniu —w 2021 r. wspoétpracowato z centralg
NFZ (14%). Ponadto organizacje pacjentow
wspotpracowaty rowniez miedzy sobg — przede
wszystkim z organizacjami dziatajgcymi w tym
samym lub podobnym obszarze terapeutycznym.

Rysunek 3. Deklaracja wspotpracy organizacji pacjentéw z instytucjami centralnymi dziatajgcymi w obszarze
ochrony zdrowia - deklaracja wspotpracy w 2021 r. z poszczegdlinymi instytucjami (n=100)
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Rysunek 3. Deklaracja wspotpracy organizacji pacjentdéw z instytucjami centralnymi dziatajgcymi w obszarze

WYNIKI BADANIA: ochrony zdrowia - deklaracja wspotpracy w 2021 r. z poszczegdlnymi instytucjami (n=100)

e Opinia organizacji pacjentéw na temat jakosci o .
podejmowanej wspoétpracy z Ministerstwem Biuro Reecznika | e <
Zdrowia (MZ) w 2021 r. jest zréznicowana. prev e | L

e Niemal taki sam odsetek ankietowanych Mt“"A:dJWO(MZy’ = kil
ocenia jg pozytywnie (38,2%) jak s lorivil  230% 02 77.0% (0=77)
i negatywnie (32,4%). NNl 14,0% (n-14) ] 86,0% (n-86)

e Zdecydowana wigkszos¢ badanych R L — — - =L
organizacji, ktére wspoétdziataty z Centralg
NFZ jest z tej wspotpracy . Deklaracja wspétpracy . Brak deklaracji wspétpracy

usatysfakcjonowana (71,4%). \ y
e Ankietowani w podobny sposdb ocenili
wspotprace z AOTMIT (81,6%).

Rysunek 24. Wspodtpraca organizacji pacjentoéw z Biurem Rzecznika Praw Pacjenta — ocena jakosci (n=38)
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WYNIKI BADANIA:

e Wedtug przedstawicieli blisko potowy
organizacji pacjentow, ktére wspotpracowaty
w 2021 r. przynajmniej z jedng z instytucja
centralng obszaru ochrony zdrowia (53,5%),
ich opinie nie sg raczej uwzgledniane
przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ,
AOTMIT) w procesach stuzacych
ksztattowaniu systemu ochrony zdrowia
w Polsce.

e Co wiecej, wedtug co czwartego
ankietowanego (25,5%), opinie wyrazane
przez organizacje pacjentow nie sg w ogole
uwzgledniane przez centralne instytucje z
obszaru ochrony zdrowia.

e Stopien uwzgledniania wyrazanych opinii
pozytywnie zostat oceniony 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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WYNIKI BADANIA:

W pordéwnaniu do lat 2017-2020 wg
najwiekszego odsetka ankietowanych, opinia
organizacji pacjentow byta uwzgledniana na
podobnym poziomie przez urzedy centralne
(np. MZ, NFZ, AOTMIT).

Takiego zdania byli przedstawiciele 38,3%
organizacji pacjentow, ktére w 2021 r.
wspotpracowaty z co najmniej jedng
instytucjg centralng z obszaru zdrowia.

Z kolei negatywng zmiane dostrzegto

17% ankietowanych, bedac zdania, iz opinia
organizacji w 2021 r. byta w mniejszym
stopniu uwzgledniana niz w poprzednich
latach. Stopien uwzgledniania opinii
organizacji pacjentow ulegt poprawie
wedtug 19% ankietowanych.

Warto rowniez doda¢, iz co czwarty
przedstawiciel organizacji pacjentow
wspotpracujacych w 2021 r. z centralnymi
urzedami (32,6%) nie potrafit ocenic
potencjalnej zmiany stopnia uwzgledniania
ich opinii.

Rysunek 29. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia
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- stopien uwzgledniania opinii OP w 2021 r. w poréwnaniu do lat 2017-2020 (n=47)
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WYNIKI BADANIA:

* W toku badania wszystkich przedstawicieli
organizacji pacjentdow biorgcych udziat
w badaniu poproszono o wskazanie
obszarow, ktdre powinny zostaé
w wiekszym stopniu uwzgledniane
w ramach podejmowanej wspotpracy.

e Zdecydowana wiekszos¢ badanych
przyznata, iz takim obszarem powinno
by¢ tworzenie planéw opieki
kompleksowej (78%) oraz refundacja
lekéw lub wyrobéw medycznych (75%).

e Ok. 36% przedstawicieli organizacji
pacjentow biorgcych udziat w badaniu
dostrzega dodatkowe obszary systemu
ochrony zdrowia, w ktérych organizacje
pacjentdw nie sg obecnie uwzgledniane
przez urzedy centralne (np. MZ, NFZ,
AOTMIT), chociaz powinny.

Rysunek 30. Wptyw opinii organizacji pacjentéw na decyzje instytucji centralnych w obszarze ochrony zdrowia
- obszary, ktore powinny zosta¢ w wiekszym stopniu uwzglednione w ramach wspotpracy

(n=100)
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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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Rysunek 7. Wspotpraca organizacji pacjentéw z Ministerstwem Zdrowia (MZ) - bariery wspotpracy (n=34)
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________________________________________________________________________

' Warto rozwazyé szkolenia, majace na celu | . Niezbedna jest analiza przyczyn powstawania gtéwnych
przygotowanie przedstawicieli administracji barier we wspodtpracy na linii PAG’s -administracja

' publicznej do wspdtpracy z organizacjami ' publiczna w celu zaprojektowania i wdrozenia dziatan,
ihpacjentéw. ' majacych na celu utatwienie kooperacji.

' Niezbedne jest zintensyfikowanie dziatan, ' Profesjonalizacja PAG’s, przede wszystkim w obszarze
zmierzajacych do zaktywizowania szeroko legislacji, stwarza szanse na podniesienie skutecznosci
rozumianej administracji publicznej, w kwestii | kreowania i wdrazania konkretnych rozwigzan

' wspotpracy z organizacjami pacjentéw, systemowych, co bedzie budowato wsrdd PAG’s poczucie
polegajgce np. na umiejetnosci nawigzywania Sprawczosci.

' partnerstw i budowania dtugotrwatych relacji, w
. celu wzajemnego korzystania z doswiadczen.

_____________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
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€IPACJENCI.PRO

AkademiaRozwoju Organizac| Pacjentow

Minister Barttomiej Chmielowiec
Rzecznik Praw Pacjenta

Raport ,Badanie zaangazowania organizacji pacjentéw w procesy ksztattowania
systemu opieki zdrowotnej w Polsce w 2021 r." pokazuje w jakim stopniu i w jakiej
formie organizacje pacjentéw zaangazoewane byty w wybrane procesy zwiqzane z ksztattowaniem systemu
ochrony zdrowia w 2021 r. Organizacje wskazaty, ze wspofpraca najczesciej podejmowana byfa z Biurem
Rzecznika Praw Pacjenta i wyrézniamy sie wirdd innych urzedéw.

Jest to dia mnie wazne, bo bardzo wysoko cenie sobie te wspdiprace. Od 2020 roku w ramach Rady
Organizacji Pacjentow wspdipracuje z organizacjami dziatajgcymi na rzecz pacjentéw. Reprezentujq one
gtos srodowiska pacjentow réznych grup. Podeimujemy dialog i staramy si¢ prowadzi¢ wspélne dziatania.
Cieszy mnie, Ze organizacje to dostrzegajq i wskazujq, ze wspétpraca z Rzecznikiem Praw Pacjenta i realizacja
wspdlnych dziatari to bardze wazny element dziatania w budowaniu dobrych relacji i wsparciu pacjenta.
W raporcie organizacjie wskazaty na obszary, ktérych brakuje w tej wspdtpracy i na co nalezy zwrécic
szczegdlng uwage, jak chociazby stworzenie jasnych regut wspotpracy czy przygotowanie wspdinych analiz,
opracowari na potrzeby Biura RPP.

Uwazam, ze komunikacja pomiedzy wszystkimi uczestnikami systemu jest fundamentem zmian. Nie ma
mozliwosci wprowadzania nowych rozwigzan, ulepszania systemu ochrony zdrowia, jesl decydenci nie bedq
mieli informacji zwrotnej od pacjentéw. Organizacje pacjentdw podejmujq wiele dziatari w obszarze ochrony
zdrowia, m.in.: poprzez wsparcie pacjentow, popularyzacje wiedzy, pomocy w réznych aspektach. Dzigki pracy
U podstaw” dostrzegajq wiele problemdw wystepujgcych w systemie ochrony zdrowia, ktére nie zawsze sq
widoczne z poziomu instytucii

KOMENTARZE DO RAPORTU

JPACJENCLPRO

Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

W Polsce idea takie] wspotpracy jest dosé mioda: obecnie mamy do czynienia z etapem wypracowywania
wiasciwych, transparentnych relacji, ktore z jednej strony majg stuzyc¢ decydentom do jak najlepszego poznania
potrzeb pacjentéw, z drugiej - srodowiskom pacjentéw do wiasciwego komunikowania tychze potrzeb. Sumg
tych dziatari powinno by¢ wypracowanie takich rozwiqzan systemowych, ktére w maksymalnym stopniu
zapewniq pacjentom poczucie bezpieczenstwa.

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

Interpretujgc dane zawarte w niniejszym opracowaniu, nalezy jednak zwrdci¢ uwage na pewne dysproporcje,
pomiedzy liczbq badanych organizacji pacjentéw w funkcji wojewddztw. Juz same te réznice moga stanowic
pewnq wskazowke oraz przedmiot dyskusji, niemniej warto skoncentrowad sie na uogdlnionej ocenie
wspdipracy organizacji pacjentéw z poszczegdlnymi instytucjami oraz obszarach tejze wspéipracy. Moze
stanowic to podstawe do wypracowywania jeszcze efektywniejszych rozwiqzan, na ktérych bedq mogty
skorzystac takZe mniejsze organizacje oddalone od osrodkdw decyzyjnych.

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

Korzystanie z doswiadczeri i ekspertyz organizacji pacjentéw przez decydentéw

Partycypacja pacjentéw w podejmowaniu decyzji dotyczacych systemu opieki zdrowotnej jest w krajach
europejskich powszechnie uznanym i praktykowanym narzedziem wprowadzania zmian, jesli majq one
wychodzi¢ naprzeciw potrzebom spotecznym. Uwzglednienie opinii koricowych odbiorcéw 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 ciqgle
napotyka rézne przeszkody!

W ostatnich latach wida¢ jednak wyrazny postep w tym zakresie, a glos pacjentéw ulegt istotnemu
wzmocnieniu takze w Polsce. Organizacje pacjenckie oraz mniej sformalizowane grupy nacisku reprezentujqce
interes pacjentéw biorg aktywny udziat w procesie legislacyjnym, odgrywajg tez niebagatelng role, np. przy
wydawaniu decyzji administracyjnych dotyczacych refundacji lekéw. Przedstawiciele pacjentéw sq cztonkami
zespotdw roboczych i doradczych, a szczegding role do odegrania wydaje sie mie¢ powotana w tym roku Rada
Organizacji Pacjentéw przy Ministrze Wiasciwym do Spraw Zdrowia

«JIPACJENCI.PRO

Akademia Rozwolu Organizacji Pacjentéw

Iwona Czabak
Prezes Zarzadu Stowarzyszenia Marfan Palska

Odnoszqc sie do wynikéw badari, na uwage zastuguje kilka aspektéw 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% osob biorqcych udziat w badaniu
(gtéwnie liderow) to kobiety! Az 63% organizacji, do ktérych kontakt pozyskano w réznoraki sposéb,
to organizacje o ogdlnokrajowym zasiegu dziatania. Fakt, ktéry zastanawia to wiek ankietowanych, az 60%
z badanych to zarzqdzajqcy organizacjami w wieku powyzej 50 lat. To z jednej strony bardzo dobrze swiadczy
0 poczuciu misji i doswiadczeniu 0séb zarzqdzajgcych. W badaniu tego nie widac, ale wiemy z doswiadczenia,
ze wiek tych oséb 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 7ycia
we wezeshigjszym etapie lub na innym polu. Jest to fakt, a marzenie, ktére z niego wynika jest takie.
aby w przysztesci mogta nastapic daleko idaca profesjonalizacja organizacji pacjenckich i docenienie ich roli
nie tylko wspierajqcej pacjentéw, ale przede wszystkim roli znacznie wypetniajqcej luki i braki systemu ochrony
zdrowia w Polsce

Wigkszosc organizacji wspotpracuje z administracjq centralng, niestety liczby nie swiadczq dobrze o jakosci
tej wspdtpracy ze strony tych drugich. Jednoznaczne jest, Ze gotowosc i ched wspdfpracy jest po stronie
organizacji, niestety brak jasnych zasad wspdtpracy z MZ i NFZ oraz zaktécenia w komunikacii i brak dialogu
ze strony MZ powodujq negatywng ocene tej wspétpracy. Dodatkowo wspétpraca z NFZ, ktéra nie jest
oceniana Zle, ale jasno wynika, Ze niestety jest ona dostepna tylko dla wybranych. Pozytywne jest, ze dobrq
ocene wspdtpracy posiada AOTMIT i rzeczywiscie jest organem, do ktdrego zgtoszenie w jakimkolwiek temacie
zawsze daje szybkgq i trafng odpowied? oraz $cistq wspdiprace (z doswiadczenia). W srodowisku organizacji
pacjenckich powszechna jest pozytywna opinia o Agencji

Powyzsze wnioski nie dotyczqg Instytucji, o ktérej wspomne na korcu, czyli lidera zestawienia. Mowa
o Biurze Rzecznika Praw Pacjenta. Wspdtpraca z RPP jest niezaprzeczalnie najlepiej oceniana przez wszystkich
i we wszystkich aspektach. Mysle, Ze tutaj znaczenie ma nie tylko wspaniale | wzorowo zorganizowana Rada
Organizacji Pacjentow, ale takze jasne zasady dziatania catego Biura w zakresie takich zagadnier jak: zgtaszanie
zdarzen niepozqdanych, opiniowanie aktéw prawnych, opiniowanie zmian. Od siebie moge wspomnied, ze gdy
mam jakikolwiek nietypowy temat i nie wiem do kogo go skierowad, to wiem, ze absolutnie najlepszq wiedze
i pomoc zawsze otrzymam od Pracownikéw Biura RPP i nie jestem jedyna w srodowisku pacjenckim, ktdra
mysli podobnie. Biuro RPP to nie tylko sprawnie dziatajacy urzad, zyczliwi ludzie i dobrze skomunikowane
dziafania ROP, to takze skarbnica wiedzy i pracownicy, ktérzy sq zawodowcami i profesjonalistami

Na koricu chciatabym zwrocic uwage na organizacje o zasiegu lokalnym i regionalnym, ktérych dziatainos¢ nie
jest ogdinokrajowa. Bolesng prawdq jest, Ze w liczbach ukazuje sig o wiele mnigjsza wspdipraca z instytucjami
centralnymi, jak i zupefny brak wspdfpracy z ekspertami. Gatowosc do wspotpracy jest, ale brak jest jasnych
zasad wspdtpracy | wigczenia do dialogu.
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Rzecznik Praw Pacjenta
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