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Podziekowania

ChcielibySmy zlozy¢ najserdeczniejsze podziekowania wszystkim
osobom i organizacjom aktywnie uczestniczagcym w projekcie dialogu
spotecznego pt. Razem dla Zdrowia. Dziekujemy za zyczliwos$¢, zaufanie,
zaangazowanie i wszelkg pomoc, jakg od Panstwa uzyskaliSmy. Dziekujemy takze
za kazdy gtos w dyskusjach podczas naszych spotkan i szkolert oraz za pomoc
w przeprowadzeniu sondazy. Dzieki aktywnosci partnerdw i uczestnikéw projektu
rozwija sie idea dialogu spotecznego i partycypacji pacjentéw w podejmowaniu
decyzji dotyczacych ochrony zdrowia.

Projekt ,,Razem dla Zdrowia” zrealizowany jest przy udziale i dzieki
zaangazowaniu partneréw projektu: Naczelnej Izby Lekarskiej, Naczelnej
Izby Pielegniarek i Potoznych oraz Naczelnej Izby Aptekarskiej.

S
I Naczelna Izba
== Pielegniarek i Potoznych

NACZELNA

Naczelna Izba
1ZBALEKARSKA Aptekarska

———C
—C)

ChcielibySmy podziekowa¢ partnerowi konsultacji spotecznych
Portalowi ZnanylLekarz.pl, kt¢ry kolejny raz wspiera nas nieodpfatnie
w przeprowadzaniu badan opinii. Dziekujemy za zyczliwos¢, otwartos¢
i profesjonalizm.

Szczegoblne podziekowania sktadamy réwniez organizacjom pacjenckim,
ktére angazuja sie w pozyskiwanie respondentéw dla przeprowadzanych
w ramach projektu sondazy i badan opinii.

Serdecznie dziekujemy za wsparcie i wspotprace!
W imieniu zespotu Fundacji MY Pacjenci
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Informacje o projekcie

Gtéwnym celem projektu Razem dla Zdrowia jest rozwijanie dialogu spotecznego
oraz idei spotecznej odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony zdrowia
poprzezwypracowaniewramach powofanego partnerstwatrwatych, skutecznych,
efektywnych i transparentnych mechanizmow konsultacji spotecznych. Realizacja
celu pozwoli na wzmocnienie dialogu i wspodtpracy pomiedzy administracjg
publiczng a partnerami spotecznymi (organizacjami pacjenckimi oraz zawodami
medycznymi).

Mamy nadzieje, ze wypracowane w ramach projektu stanowiska i rekomendacje
bedg podstawg do wdrozenia projakosciowych rozwigzan organizacyjnych
w systemie ochrony zdrowia, utatwiajgcych dostep do wysokiej jakosci ustug
medycznych.

W ciggu dwadch lat trwania projektu ,Razem dla Zdrowia”, zrealizowane zostana:

» Kampania edukacyjna angazujaca pacjentéw i obywateli do aktywnej
partycypacji w konsultacjach spotecznych w ochronie zdrowia;

» Konsultacje i konferencje merytoryczne dotyczace wybranych 10 aktéw
prawnych;

» Warsztaty i spotkania konsultacyjne dla pacjentow;
» Raporty, stanowiska i rekomendacje
» Narzedzia wsparcia konsultacji przy udziale pacjentéw:

» Portal internetowy www.razemdlazdrowia.pl - nowoczesna platforma
konsultacji spotecznych online

» Infolinia dla pacjentéw pod numerem tel. 690 677 446
» Newsletter - wydawany 1 x w miesigcu.

» Materiaty edukacyjne (poradniki, broszury, filmiki)

I4
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Projekt Razem dla Zdrowia wspdffinansowany jest w ramach projektu nr
POWR.05.02.00-00-0008/16-00 z Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja
Rozwoj 2014 - 2020, Dziatania 5.2 ,Dziatania projakosciowe i rozwigzania
organizacyjne w systemie ochrony zdrowia utatwiajgce dostep do niedrogich,
trwatych oraz wysokiej jakosci ustug zdrowotnych”.

Partnerzy projektu

Fundacja MY Pacjenci powstata w 2012 roku w celu wspierania partycypacji
pacjentow w podejmowaniu decyzji w ochronie zdrowia i zapewnianiu zaplecza
eksperckiego organizacjom pacjenckim, zeby komunikowaty skuteczniej swoje
problemy i potrzeby. Fundacja prowadzi dziatalno$¢ naukowg, badawczg,
doradczg i szkoleniowg dla pacjentdw i ich organizacji.

Naczelna Izba Lekarska to organ lekarskiego samorzadu zawodowego.
Reprezentuje lekarzy i lekarzy dentystéw na szczeblu paristwowym, opiniuje akty
prawne z zakresu ochrony zdrowia. Dba o przestrzeganie lekarskiego etosu,
atakze - poprzez organizacje szkolen zawodowych dla lekarzy i lekarzy dentystow
- aktywnie wigcza sie w proces edukacji polskiej kadry medyczne;j.

Naczelna Izba Aptekarska jest organem samorzadu zawodowego
farmaceutéw, sprawuje piecze nad nalezytym wykonywaniem zawodu
farmaceuty, opiniuje akty prawne z zakresu ochrony zdrowia.

Naczelna Izba Pielegniarek i Potoznych to organ samorzadu zawodowego
pielegniarek i pofoznych. Sprawuje piecze nad nalezytym wykonywaniem
zawodu, ustala zasady etyki zawodowej i standardy zawodowe, prowadzi
orzecznictwo zawodowe, wydaje prawa wykonywania zawodu. Sprawuje nadzér
nad wykonywaniem zawodu, a tym samym nad jakoscig $wiadczen zdrowotnych,
wspottworzy programy edukacyjne, stuzgce poprawie opieki zdrowotnej, majacej
na celu zapewnienie bezpieczenstwa zdrowotnego polskiemu spoteczenstwu.
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Streszczenie

Prezentowany raport ,Jakiego dialogu spotecznego potrzebujemy w ochronie
zdrowia? Wyniki sondazu opinii pacjentéw i obywateli” powstat w ramach
projektu ,Razem dla Zdrowia", ktérego gtéwnych celem jest rozwijanie dialogu
spotecznego oraz idei spotecznej odpowiedzialnosci instytucji systemu ochrony
zdrowia poprzez wypracowanie w ramach powotanego partnerstwa trwatych,
skutecznych, efektywnych i transparentnych mechanizméw konsultadji
spotecznych. Projekt realizuje Fundacja MY Pacjenci w partnerstwie z Naczelng
Izbg Lekarskg, Naczelng Izbg Aptekarskg oraz Naczelng lzbg Pielegniarek
i Pofoznych.

Partycypacja spoteczna to proces, w trakcie ktdrego przedstawiciele
spoteczenstwa uzyskujg wplyw, a posrednio i kontrole, nad decyzjami wtadz
publicznych, gdy te decyzje majg bezposredni lub posredni wptyw na ich wiasne
interesy (1). Od roku 2004 obowigzuje ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego,
ktéra ustanowita w odniesieniu do wszystkich organdw administracji publicznej
obowigzek wspdtpracy z organizacjami pozarzadowymi, w dwoch waznych dla
partycypacji spotecznej formach:

» konsultacji projektéw aktéw prawnych;

» tworzeniu wspoélnych, publiczno-spotecznych ciat konsultacyjnych.

Dobrze ugruntowana partycypacja jest kluczowa dla stanowienia dobrej
jakosci regulacji oraz decyzji w obszarze ochrony zdrowia, ktéry winien by¢
konstytuowany wokot potrzeb pacjentow.

Celem raportu jest wskazanie najistotniejszych  kwestii  zwigzanych
z wprowadzaniem partycypadji w procesie stanowienia regulacji, w tym zakresu
i organizacji procesu konsultacji oraz wiasciwej reprezentacji poszczegdlnych
interesariuszy, w szczegdlnosci pacjentow.

Raport prezentuje analizy przeprowadzone na postawie badan opinii, ktére
wyrazito 885 respondentdw za pomocg ankiety dostepnejw serwisie znanylekarz.
pl oraz 40 pogtebionych wywiaddéw telefonicznych przeprowadzonych
7 przedstawicielami organizacji pacjenckich.

Ie
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Gléwne wnioski

Partycypacja pacjentdw i obywateli w procesie podejmowania decyzji w ochronie
zdrowia moze zachodzi¢ poprzez ich udziat w dwodch procesach:

»w ciatach, w ktorych zapadajg decyzje dotyczace rozwigzan systemowych
w ochronie zdrowia,

» w konsultacjach spotecznych aktéw prawnych organizowanych przez resort
zdrowia i jego agendy.

Pacjenci i obywatele w niewielkim stopniu biorg udziat w pierwszym z proceséw
partycypacyjnych. Jest niewiele ciat decyzyjnych, w ktérych uczestniczg
przedstawiciele pacjentéw. W Radzie Przejrzystosci AOTMIT pacjentow
reprezentujg pracownicy biura Rzecznika Praw Pacjenta. Pacjenci nie sg obecni
w pracach Komisji Ekonomicznej podejmujgcej decyzje o przeznaczeniu
srodkdéw publicznych na refundacje lekéw. Nie biorg udziatu w pracach
zespotéw przygotowujgcych mapy potrzeb zdrowotnych. Waznym elementem
partycypacji pacjentdw jest od niedawna ich obecnos¢ w sktadzie Rad Oddziatdow
Wojewddzkich NFZ oraz w Radzie Zdrowia Publicznego. Nalezy dokonac rewizji
sktadu wszystkich ciat decyzyjnych pod katem obecnosci w nich przedstawicieli
pacjentow i uzupetnic¢ sktad tych ciat, w ktdrych reprezentacji pacjentéw nie ma.

Respondenci wskazali trzy grupy, ktérych przedstawiciele powinni bra¢ udziat
w pracach ciat decyzyjnych, tj.: przedstawiciele zawoddw medycznych (lekarze,
pielegniarki, farmaceuci), przedstawiciele pacjentdw i opiekunowie oséb chorych
lub niepetnosprawnych. Przedstawiciele pacjentéw, opiekundw lub obywateli
zasiadajgcy w ciatach decyzyjnych powinni dysponowac petnym prawem gfosu
w podejmowaniu decyzji. Tylko nieliczni respondenci uwazajg, ze Ministerstwo
Zdrowia powinno samodzielnie dokonywa¢ wyboru, na leczenie jakich chordb
przeznaczac wieksze srodki publiczne.

Dobdr przedstawicieli pacjentéw, opiekunéw lub obywateli mogtby sie
dokonywac¢ w trybie podobnym do wyboru tawnikéw. Organizacje pacjenckie
lub pozarzgdowe powinny zgtasza¢ kandydatury swoich przedstawicieli do ciat
decyzyjnych a nastepnie organ tworzgcy ciato decyzyjne dokonywatby wyboru
kandydatow, reprezentujacych pacjentdw w tym ciele decyzyjnym. Respondenci
wskazali takze na mozliwo$¢ oddelegowania przedstawicieli do prac
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w ciatach decyzyjnych przez duze organizacje pacjenckie lub dokonania wyboru
przedstawicieli pacjentdw na podstawie przedstawienia udokumentowanych
kompetencji eksperckich. Respondenci wskazali, ze przedstawiciele pacjentow,
opiekundw i obywateli powinni zasiada¢ we wszystkich ciatach decyzyjnych
- zaréwno tych juz istniejgcych, jak i nowo powotywanych. Przedstawiciele
pacjentow, opiekundw i obywateli powinni stanowic¢ istotng czes¢ sktadu ciat
decyzyjnych (np. 20% sktadu). Przy Ministrze Zdrowia powinna pracowac¢ Rada
Pacjentdw, stanowigca staty gtos doradczy i opiniujgca wszystkie inicjatywy
legislacyjne tworzone w resorcie zdrowia.

Udziat pacjentéw, opiekundw i obywateli w konsultacjach spotecznych aktéw
prawnych w ochronie zdrowia ma szerszy zasieg niz ich udziat w ciatach
decyzyjnych. Wieksza grupa respondentow ma doswiadczenie w udziale
w konsultacjach spotecznych, poniewaz wielu z nich sktadato uwagi do projektow
aktéw prawnych indywidualnie lub w ramach swojej organizacji. Nie jest to jednak
doswiadczenie pozytywne, gdyz wiele 0osdb, ktére sktadaty uwagi do projektéw
aktéw prawnych, nie otrzymato informacji zwrotnej na temat ich uwzglednienia
lub wykorzystania.

Z zebranych opinii wynika szereg wskazowek, jak w praktyczny sposdb
organizowac¢ konsultacje spoteczne, zeby ufatwi¢ udziat w nich pacjentéw
i obywateli. Aby usprawni¢ sam proces organizacji konsultacji spotecznych, resort
zdrowia nie powinien poprzestawac jedynie na ogtoszeniu na swoich stronach
internetowych informacji o trwajgcych konsultacjach spotecznych, ale powinien
takze:

» proaktywnie rozsyta¢ informacje o trwajgcych konsultacjach spotecznych do
wszystkich organizacji pacjenckich;

» przygotowac i opublikowa¢ prosty opis skierowanego do konsultadji
spotecznych aktu prawnego;

» przeprowadzac badania opinii publicznej na temat proponowanych zmian
prawnych;

» organizowac spotkania, podczas ktérych resort wyjasni w przystepny sposob
swoje plany i ich konsekwencje dla pacjentéw oraz dla pracownikéw ochrony
zdrowia;
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» organizowac wystuchania publiczne podczas ktorych resort przedstawi
pacjentom i obywatelom oraz pracownikom ochrony zdrowia propozycje
zmian, ale takze uzyska ich opinie na ten temat .

Resort zdrowia powinien konsultowa¢ z pacjentami i obywatelami oraz
pracownikami ochrony zdrowia propozycje zmian na etapie tworzenia ich
wstepnych zatozen. Ponadto powinien przekazywac informacje na temat
uwzglednienia lub wykorzystania zgtoszonych w konsultacjach spotecznych
uwag.

Stanowiska organizacji pacjenckich i obywateli zajmowane w konsultacjach
spotecznych w stosunku do stanowisk zajmowanych przez innych interesariuszy
systemu opieki zdrowotnej powinny by¢ traktowane jako tak samo wazne. Rzad
powinien pyta¢ obywateli o opinie w sprawach, ktore wigzg sie z wiekszymi
wydatkami z kieszeni pacjentéw, dotyczg kolejek do lekarza oraz w sprawach
jakosci i bezpieczeristwa leczenia w szpitalach.

W Swietle prowadzonych badan opinii organizacje pacjenckie i obywatele na
zajecie stanowiska w konsultacjach spotecznych powinni mie¢ minimum 30 dni.

Z uzyskanych opinii wynika szereg wskazéwek dla resortu zdrowia, dotyczacych
kierunkéw rozwoju konsultacji spotecznych. Pacjenci, opiekunowie i obywatele

uwazajg ze resort zdrowia powinien:

» regularnie pyta¢ pacjentéw i obywateli o ich oczekiwania od systemu opieki
zdrowotnej;

» regularnie bada¢ zadowolenie pacjentdw i obywateli z jakosci, skutecznosci
i bezpieczenstwa Swiadczonych ustug zdrowotnych;

» traktowac opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli jako wytyczne dla resortu
zdrowia do wprowadzania zmian systemowych.

Rekomendacje

W wyniku przeprowadzonych analiz sformutowano rekomendacje dotyczace



o8
Q& 58 RAZEM

partycypacji pacjentdw w procesach decyzyjnych, w tym stanowieniu prawa,
w obszarze ochrony zdrowia.

1. Nalezy dazy¢ do zwiekszenia partycypadji pacjentéw, opiekundw i obywateli
w procesach oraz w ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia.

Reprezentacja pacjentéw

2. Nalezy jako zasade przyja¢ udziat przedstawicieli pacjentéw we wszelkich
nowotworzonych ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia. We wszystkich
istniejgcych ciatach decyzyjnych nalezy uzupetni¢ ich sklad o przedstawicieli
pacjentdw, opiekundw i obywateli.

3. Pacjenci, opiekunowie lub obywatele powinni stanowi¢ istotng czes¢ sktadu
osobowego ciat decyzyjnych w ochronie zdrowia i powinni mie¢ w nich prawo
glosu.

4. Wybordéw przedstawicieli pacjentdéw, opiekundéw lub obywateli do ciat
decyzyjnych mozna dokonywac¢ w mechanizmie podobnym do trybu wyfaniania
tawnikow sadowych (zgtoszenia kandydatéw i decyzja organu) lub na podstawie
oddelegowania przez duze organizacje pacjenckie lub posiadane kompetencje
eksperckie.

Organizacja i przebieg procesu konsultacji
publicznych

5. Nalezy zmodernizowac tryb organizowania konsultacji spotecznych w ochronie
zdrowia w sposob, ktéry zwiekszy udziat w nich przedstawicieli pacjentdw,
opiekundw oraz obywateli poprzez:

» przeprowadzanie badan opinii publicznej na temat proponowanych zmian
prawnych;

» proaktywnie rozsyfanie informacji o trwajgcych konsultacjach spotecznych do
wszystkich organizacji pacjenckich, ktérych konsultowany temat dotyczy;

» przygotowanie i opublikowanie syntetycznych podsumowan skierowanego

10



o8
SE58 RAZEM

do konsultacji spotecznych aktu prawnego oraz jego uzasadnienia i skutkow
regulacji;

» organizowanie spotkan, podczas ktérych resort (lub wnioskodawca, np. NFZ
w doniesieniu do zarzadzen prezesa NFZ) wyjasni w przystepny sposob swoje
plany iich konsekwencje dla pacjentéw;

» organizowanie wystuchan publicznych, podczas ktérych resort przedstawi
pacjentom i obywatelom oraz pracownikom ochrony zdrowia propozycje
zmian, ale takze uzyska ich opinie na ten temat.

6. Resort zdrowia powinien konsultowa¢ z pacjentami i obywatelami oraz
pracownikami ochrony zdrowia propozycje zmian na etapie tworzenia ich
wstepnych zatozen.

7. Kazdorazowo resort powinien przekazywa¢ uczestnikom konsultadji
spotecznych informacje na temat uwzglednienia lub wykorzystania zgtoszonych
w konsultacjach spotecznych uwag.

8. Konsultacje spofeczne w ochronie zdrowia powinny trwa¢ minimum 30 dni.

Zagadnienia ogélne

9. Resort zdrowia powinien przeprowadzac¢ badania opinii pacjentéw i obywateli
oraz pracownikéw ochrony zdrowia dotyczace ich oczekiwan od systemu opieki
zdrowotnej i regularnie je powtarzac.

10. Resort zdrowia powinien regularnie bada¢ zadowolenie pacjentéw i obywateli
z jakosci, skutecznosci i bezpieczenstwa sSwiadczonych ustug zdrowotnych.

11. Nalezy okresli¢ katalog zagadnien lub obszardéw, w ktdrych regulacje powinny
nastepowac po uzyskaniu pozytywnej opinii przedstawicieli pacjentéw oraz
pracownikéw ochrony zdrowia.

12. Opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli oraz pracownikéw ochrony
zdrowia zgtaszane w konsultacjach spotecznych powinny by¢ przez
resort zdrowia traktowane jako istotne wytyczne do wprowadzania
zmian systemowych i kierowane do realizacji.
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Recenzja - prof. dr hab. n. med.
Romuald Krajewski

W raporcie przedstawiono wyniki sondazu, w ktérym wzieto udziat 885 osob.
Udziat w sondazu byt mozliwy dla wszystkich osob chcgcych wypetni¢ ankiete.
Sposéb dystrybucji zaproszen do udziatu nie jest doktadnie opisany i nie mozna
ocenic¢ reprezentatywnosci grupy, w ktorej znalazly sie osoby zdrowe (obywatele
- 55%), obywatele, pacjenci, lekarze i psycholodzy.

Kwestionariusz ankiety powinien zostac zatgczony do raportu. Zawiera on 23
pytania dotyczace podstawowych cech demograficznych oraz wybranych
aspektéw dialogu spotecznego, konsultacji spotecznych i udziatu obywateli
w decyzjach dotyczacych ochrony zdrowia. Badanie ankietowe typu CAWI zostato
uzupetnione 40 wywiadami CATI z udziatem osob aktywnych w organizacjach
pacjentow umozliwiajgcym zadawanie dodatkowych pytan i zbieranie sugestii
uczestnikow.

Przedstawione w raporcie wyniki dotyczg najwazniejszych aspektow dialogu
spotecznego. Ogdlnie, wskazujg one na bardzo powszechne przekonanie
obywateli, pacjentéw i pracownikdéw ochrony zdrowia o potrzebie wiekszego
zaangazowania w proces analizy potrzeb systemu, proponowania rozwigzan
i oceny propozydji legislacyjnych. Wskazano takze na problemy z obecnym
systemem konsultacji. Odpowiedzi wskazujg kierunki dziatania ale takze
uwidoczniajg mate zaangazowanie obywateli, ktdrzy jak sie wydaje nie wiedzg
o dostepnych juz obecnie sposobach angazowania sie w konsultacje. Wskazuje
to na potrzebe aktywizacji na réwni z rozwojem metod uczestnictwa.

Rekomendacje i wnioski podzielono na 3 czesci dotyczace reprezentadji
pacjentow, konsultacji spotecznych oraz zagadnien ogdlnych. Odpowiadajg one
wynikom sondazu i sg poprawnie sformutowane. O ile aktywno$¢ partnerow
z samorzaddw zawodowych w procesie konsultacji aktdw prawnych jest juz
obecnie statym elementem procesu legislacyjnego, udziat pacjentéw i obywateli,
na przyktad zgromadzonych w organizacjach pozarzadowych, powinien by¢
wiekszy. Cho¢ nie wynika to z badania, mozna sgdzi¢, ze jednym z powodow
ograniczonej aktywnosci moze by¢ ograniczony wptyw na proces legislacyjny
wynikajgcy takze i z braku zaplecza merytorycznego. Zaproponowane dziatania
i zasady sg wiec bardzo wazne.

I12
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Raport ma bardzo przejrzysty i poprawny uktad, jest dobrze opracowany
graficznie. Ogdlnie, mozna oceni¢ ten raport bardzo pozytywnie. Pomimo
przyjecia formy dobrowolnej ankiety liczba uczestnikéw sondazu sprawia, ze
wyrazone w formie odpowiedzi na pytania opinie i oparte na nich wnioski nalezy
traktowac jako dobre odzwierciedlenie oczekiwar spotecznych wobec dialogu
administradji i licznych interesariuszy w ochronie zdrowia.
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Partycypacja spofeczna to proces, w trakcie ktorego przedstawiciele
spofeczenstwa uzyskujg wplyw, a posrednio i kontrole, nad decyzjami witadz
publicznych, gdy te decyzje majg bezposredni lub posredni wptyw na ich wiasne
interesy. (1)

Od roku 2004 obowigzuje ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego, ktéra
ustanowita w odniesieniu do wszystkich organéw administracji publicznej
obowigzek wspotpracy z organizacjami pozarzagdowymi, w dwdch waznych dla
partycypacji spotecznej formach:

» konsultacji projektow aktéw prawnych;
>
» tworzeniu wspdlnych, publiczno-spotecznych ciat konsultacyjnych.

W badaniu przeprowadzonym przez OBOP w 2012 roku Polacy wyraznie
wskazali, kto powinien aktywnie uczestniczy¢ w procesie podejmowania decyzji
0 tym, na jaki cel Panstwo ma przeznaczy¢ publiczne Srodki w ochronie zdrowia.
83% respondentow wskazato, ze przedstawiciele stowarzyszen pacjenckich
powinni by¢ strong dialogu spotecznego w ochronie zdrowia, 77% wskazato
na opiekundéw a 76% na zwyklych obywateli jako reprezentantéw interesu
spotecznego. (2)
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Partycypacja pacjentéw w podejmowaniu decyzji, dotyczacych systemu opieki
zdrowotnej, jest w krajach europejskich powszechnie uznanym i praktykowanym
narzedziem wprowadzania zmian, je$li majg one wychodzi¢ naprzeciw
potrzebom spotecznym. (3,4) W tych krajach uwzglednienie opinii koncowych
odbiorcéw ustug medycznych jest statlym elementem procesu tworzenia polityk
zdrowotnych. W Polsce idea pytania o zdanie pacjentéw i uwzgledniania ich
opinii w procesie podejmowania decyzji o ksztafcie systemu opieki zdrowotnej
ciggle napotyka przeszkody. (5)

Obecnie trwa bardzo dynamiczny proces przeksztatcania systemu opieki
zdrowotnej w Polsce. Definiowane sg zasady finansowania szpitali, ksztatt
i zadania podstawowej opieki zdrowotnej, miejsce profilaktyki zdrowotne.
W skiadzie zespotéw roboczych, ktérych kilkanascie powotano w resorcie
zdrowia w 2016 roku, przedstawiciele organizacdji pacjenckich znalezZli sie
w zaledwie dwdch. Glos tych organizacji w konsultacjach spotecznych aktow
prawnych wprowadzajgcych zmiany czesto nie jest traktowany jako glos
istotny, ktéry nalezy traktowac ze szczegdlng uwagg albo opinie przedstawicieli
pacjentow traktuje sie instrumentalnie wykorzystujgc je tylko wtedy, gdy sprzyjaja
zatozeniom politycznym. Sprawia to, ze istotne dla pacjentéw reformy dokonujg
sie praktycznie w warunkach braku pytania pacjentéw i obywateli o ich potrzeby
i bez uwzglednienia opinii koricowych odbiorcéw w tworzeniu nowego ksztattu
systemu opieki zdrowotnej. Konsekwencjg nieuwzgledniania istotnych potrzeb
pacjentdw w procesie tworzenia prawa i wprowadzania zmian jest tworzenie
systemu niskiej jakosci oraz utrudnienie uzyskiwaniu oczekiwanych korzysci.

Partycypacja pacjentdw w tworzeniu polityk zdrowotnych jest w Polsce
w poczatkowym etapie wdrazania. Jezeli zgadzamy sie, ze nie powinny powstawac
zadne nowe zespoly czy ciata decyzyjne w ochronie zdrowia, nieuwzgledniajace
reprezentacji pacjentéw czy obywateli, nie wiemy jednak jak dobierac
reprezentantow pacjentow do tych ciat. Czy korzystac z organizacji parasolowych,
federadji, stowarzyszen czy szukac innej drogi dotarcia do wiarygodnych opinii
pacjentow? Czy w czasach fatwego bezposredniego dostepu do opinii pacjentow
federalizacja bedzie bardziej hamulcem niz motorem dialogu? (6) Czy dobdr
przedstawicieli sSrodowisk pacjenckich do ciat decyzyjnych nalezy oprze¢ raczej
na ich kompetencjach eksperckich i merytorycznych niz na przynaleznosci do
reprezentatywnej organizacji?

Czy z czasem w miare jej praktykowania przez strony dialogu spotecznego
mozna oczekiwac rozwoju potencjatu merytorycznego przedstawicieli pacjentow
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w gremiach decyzyjnych? Jak nalezy traktowac stanowiska srodowisk pacjenckich
zajmowane w konsultacjach spotecznych i czy dawac postulatom zgtaszanym
przez pacjentéw i obywateli priorytet?

Te oraz inne pytania dotyczgce docelowego ksztattu dialogu spotecznego
i roli w nim pacjentow adresuje kwestionariusz badania opinii, ktorego wyniki
prezentujemy w niniejszym raporcie. Na cze$¢ postawionych powyzej pytan
udato sie uzyska¢ odpowiedz i pozna¢ poglady pacjentdw i obywateli. Ogdlnie,
wskazujg oni, ze nalezy stale, aktywnie promowac idee partycypacji pacjentow
i obywateli w ciatach decyzyjnych i konsultacjach spotecznych dotyczgcych
ochrony zdrowia. Badanie potwierdzito teze, bedacg gtéwnym celem projektu
dialogu spotecznego Razem dla Zdrowia.

16
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Metodologia badan opinii

W ramach realizacji projektu dialogu spotecznego Razem dla Zdrowia Fundacja
My Pacjenci wraz z portalem www.znanylekarz.pl przeprowadzita wsréd
pacjentow i obywateli badania sondazowe dotyczace ich oczekiwan od dialogu
spotecznego w ochronie zdrowia. Do przeprowadzenia sondazu wykorzystano
autorski kwestionariusz ankiety on-line zawierajgcy 23 pytania. Kwestionariusz
dystrybuowano za posrednictwem portalu znanylekarz.pl oraz poprzez
wspotpracujgce z Fundacjg organizacje pacjenckie w okresie 19.11.16 - 25.12.16.

W  badaniach opinii wzielo udziat 885 o0sob. Badanie ma charakter
niereprezentatywny; préba obejmuje osoby, ktdre dobrowolnie wyrazity ched
udziatu w badaniach kwestionariuszowych.

Réwnolegle do badan opinii przeprowadzono 40 pogtebionych wywiaddw
indywidualnych z przedstawicielami  pacjentéw, dotyczacych oczekiwan
pacjentow od dialogu spotecznego. Realizatorem wywiadow pogtebionych byta
Naczelna Izba Lekarska.
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Charakterystyka respondentéw

Na pytania ankiety odpowiedzieli respondenci w wieku 15-96 Iat, gtéwnie kobiety,
ktére stanowity 76% wszystkich badanych. W grupie respondentéw dominujg
osoby z duzych miast (48%) z wyzszym wyksztatceniem (749%). Najlicznigj
reprezentowang grupg respondentdéw byli obywatele (37%), pacjenci (29%),
lekarze (9%) oraz psycholodzy (5%). Srednia wieku respondentéw wyniosta
42 lata a najliczniejsza grupe badanych stanowili 30-latkowie. Osoby zdrowe
stanowity 55% badanej populadji a pacjenci 45% (wykres 1).

Wykres 1: Charakterystyka respondentéw (N=885).

Pte¢ Stan zdrowia

= kobieta ® mezczyzna = osoby zdrowe  m osoby ze schorzeniami
Wyksztatcenie Miejsce zamieszkania
wyssze | < o miesodozon 1 28%
mieszkancow
srednie (takze pomaturalne) - 21,24% wies - 12,54%
érednie miasto od 100 001
zawodowe I 3,39% do 300 000 - 17,29%
mieszkancow
odstawowe lub gimnazjalne | 0,68% mate miasto od 2 001 do 100 - 19,66%
P g ) ! 000 mieszkaricow !

duz iast 2ej 300
niepefne podstawowe | 0,79% uz:ggi;;:s::;ﬂ _47,68%
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Wiek Jestem przedstawicielem:

do20lat W 2%
psychologow . 5,08%
21-30 lat N 25%
3100 1at N 5% ekarsy [ o1
a1-501at N 17%

pacjentéw lub organizacji _
s1-60lat I 13% pacjenckich 25,95%
61-70 lat [ 10%

powyzej 70 lat [l 2%

Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw sondazu.
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CIAtA DECYZYJNE W OCHRONIE ZDROWIA

W ankiecie pytano o pozgdany skiad ciat decyzyjnych wptywajacych na ksztatt
systemu opieki zdrowotnej. W opinii respondentéw w ich sktad powinni
wchodzi¢ przedstawiciele zawoddw medycznych (88% odpowiedzi), takich jak
lekarze, pielegniarki czy farmaceuci, przedstawiciele pacjentow ( 6% odpowiedzi)
i opiekunowie 0s6b niepetnosprawnych (46% odpowiedzi) - wykres 2.

Wykres 2: Kto Pani/Pana zdaniem powinien wchodzi¢ w sktad ciat
podejmujgcych decyzje w ochronie zdrowia? (N=885)

udziat w takich ciatach doradczych jest zbedny I 1,36%
nie mam zdania I 2,26%
inne osoby . 3,28%
przedstawiciele swiadczeniodawcow _ 25,20%
przedstawiciele obywateli _ 29,72%
naukowcy lub eksperci _ 38,31%
opiekunowie 0séb chorych lub niepefnosprawnych _ 46,21%
przedstawiciele pacientéw [ NNNNENEGEGEGEEEE sc.10%
personel medyczny/przedstawiciele zawodow
medycznych (lekarze, farmaceud, pielegniarki,... _ 88,14%
Zr6dto: Opracowanie whasne na podstawie wynikéw sondazu opinii.

Wsrdd respondentdw wskazujgcych na koniecznos$¢ zasiadania przedstawicieli
pacjentdw w ciafach decyzyjnych w ochronie zdrowia (N=482) 53% uwaza, ze
przedstawiciele pacjentéw, opiekundéw lub obywateli zasiadajgcy w ciatach
decyzyjnych powinni mie¢ petne prawo gtosu w podejmowaniu decyzji, a 39%
uwaza, ze powinni mie¢ oni gtos doradczy.

Izo
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Przedstawiciele pacjentdow, opiekundw lub obywateli powinni by¢ wytaniani
do ciat decyzyjnych na podstawie zgtoszenia i glosowania (odpowiedzi takiej
udzielito 30% sposréd respondentéw, ktérzy uwazajg, ze przedstawiciele
pacjentow powinni zasiada¢ w ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia), powinni
by¢ oddelegowani do prac przez duze organizacje pacjenckie (23% odpowiedzi)
lub wybierani podstawie udokumentowanych kompetendji eksperckich, ktére
posiadajg (21% odpowiedzi).

Wykres 3: Sposéb wytaniania przedstawicieli pacjentéw, opiekunéw lub
obywateli do ciat decyzyjnych w ochronie zdrowia (N=482).

w inny sposdb - 1,87%

po kolei z listy organizacji biorgcych udziat w
konsultacjach spotecznych, ktdrg posiada resort... _ 5,60%

nie mam zdania [ s.54%
na podstawie wynikéw merytorycznego egzaminu _ 12,03%
na podstawie udokumentowanych kompetencji _ 21.37%
eksperckich, ktore posiadaja !
inni by¢ oddel id duz
P e meenire " I ;%

organizacje pacjenckie

na podstawi iai i dobni

tnve el

jak s3 wybierani tawnicy

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw sondazu opinii.

87% respondentdw, wskazujacych na koniecznos¢ zasiadania przedstawicieli
pacjentow w ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia uwaza, ze przedstawiciele
pacjentow, opiekundw lub obywateli powinni uczestniczy¢ we wszystkich - juz
istniejgcych i nowo powstatych ciatach decyzyjnych i doradczych w ochronie
zdrowia. 23% uwaza, ze powinni oni stanowi¢ minimum 50% ich skfadu, a co
pigty badany z niniejszej grupy wskazuje, ze powinni stanowi¢ minimum 21-30%
ich sktadu.

99% respondentdw nie zasiada w skfadzie zadnych ciat podejmujgcych decyzje
w ochronie zdrowia.

21'
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Konsultacje spoteczne w ochronie zdrowia

Badanych pytano réwniez o ich oczekiwania wobec resortu zdrowia w aspekcie
organizowania konsultacji spotecznych aktéw prawnych (wykres 4):

»92% uwaza, ze resort zdrowia powinien regularnie bada¢ zadowolenie
pacjentéw i obywateli z jakosci, skutecznosci i bezpieczenstwa Swiadczonych
ustug zdrowotnych

» 929% uwaza, ze resort zdrowia powinien regularnie pytac pacjentow i obywateli
0 ich oczekiwania od systemu opieki zdrowotnej;

» 89% uwaza, ze opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli powinny stanowic¢
wytyczne dla resortu zdrowia do wprowadzania zmian systemowych;

» 849% uwaza, ze resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentamii obywatelami
propozycje zmian na etapie tworzenia ich wstepnych zatozen;

» 80% uwaza, ze przy Ministrze Zdrowia powinna pracowac Rada Pacjentow
stanowigca staly gtos doradczy i opiniujgca wszystkie inicjatywy legislacyjne
tworzone w resorcie zdrowia;

» 75% uwaza, ze resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentamiiobywatelami
gotowe akty prawne i zbierac ich opinie na korcowym etapie tworzenia prawa;

» 65% uwaza, ze resort zdrowia powinien regularnie pytac innych niz pacjenci
i obywatele interesariuszy systemu opieki zdrowotnej o ich zadowolenie
jakosci, skutecznosci i bezpieczenstwa $wiadczonych ustug zdrowotnych

» 63% uwaza, ze resort zdrowia powinien regularnie pyta¢ innych niz pacjenci
i obywatele interesariuszy o ich oczekiwania od systemu opieki zdrowotnej;

» 55% uwaza, ze opinie i potrzeby innych niz pacjenci interesariuszy systemu
opieki zdrowotnej powinny stanowi¢ wytyczne dla resortu zdrowia do
wprowadzania zmian systemowych;

» 18% uwaza, ze Ministerstwo Zdrowia powinno samodzielnie dokonywac
wyboru, na leczenie jakich choréb przeznaczy¢ wieksze Srodki finansowe.

22



Wykres 4: Oczekiwania wobec
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resortu zdrowia w aspekcie organizowania

konsultacji spotecznych aktéw prawnych (N=885).

Ministerstwo Zdrowia powinno samodzielnie
dokonywac wyboru, na leczenie jakich choréb
przeznaczyté wieksze Srodki finansowe

Opinie i potrzeby innych niz pacjenci
interesariuszy systemu opieki zdrowotne] powinny
stanowic wytyczne dla resortu zdrowia do
wprowadzania zmian systemowych

Resort zdrowia powinien regularnie pytac innych
niz pacjenci i obywatele interesariuszy o ich
oczekiwania od systemu opieki zdrowotnej

Resort zdrowia powinien regularnie pytac innych
niz pacjenci i obywatele interesariuszy systemu
opieki zdrowotnej o ich zadowolenie z jakosci,

skutecznosci i bezpieczenstwa swiadczonych...

Resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentami
i obywatelami gotowe akty prawne i zbieracich
opinie na koricowym etapie tworzenia prawa

Przy Ministrze Zdrowia powinna pracowac Rada
Pacjentdw stanowigca staty gtos doradezy i
opiniujgca wszystkie inicjatywy legislacyjne

tworzone w resorcie zdrowia

Resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentami
i obywatelami propozycje zmian na etapie tworzenia
ich wstepnych zatozer

Opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli powinny
stanowic wytyczne dla resortu zdrowia do
wprowadzania zmian systemowych

Resort zdrowia powinien regularnie pytac
pacjentdw i obywateli o ich oczekiwania od
systemu opieki zdrowotne]

Resort zdrowia powinien regularnie badac
zadowolenie pacjentow i obywateli z jakosci,
skutecznosci i bezpieczeristwa swiadczonych

ustug zdrowotnych

H Tak

Zr6dto: Opracowanie whasne na

67,68%

19,66%

16,84%

14,12%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

N Trudno powiedzied Nie

podstawie wynikéw sondazu.
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Pytano takze w jakim trybie powinny by¢ przez resort zdrowia prowadzone
konsultacje spoteczne aktéw prawnych dotyczgcych ochrony zdrowia. Wiekszos¢
respondentéw uwaza, ze resort zdrowia powinien podejmowac nastepujgce
dziatania przedstawione w ankiecie (wykres 5):

»87% - rozsyfaC informacje o trwajgcych konsultacjach spotecznych do
wszystkich organizacji pacjenckich;

» 87% - przygotowac i opublikowal prosty opis skierowanego do konsultadji
spotecznych aktu prawnego;

» 85% - przeprowadza¢ badania opinii publicznej na temat proponowanych
zmian prawnych;

» 84% - organizowac spotkania, podczas ktdrych resort wyjasni w przystepny
sposob swoje plany i ich konsekwencje dla pacjentow;

» 81% - organizowac wystuchania publiczne podczas ktdrych resort przedstawi
pacjentom i obywatelom propozycje zmian, ale takze uzyska ich opinie na ten
temat;

» 75% - opublikowa¢ akt prawny na stronach internetowych i oczekiwac

na wplyniecie stanowisk organizacji pacjenckich i innych podmiotéw we
wskazanym terminie.

24
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‘, DLA ZDROWIA
Wykres 5: W jakim trybie powinny by¢ przez resort zdrowia prowadzone

konsultacje spoteczne aktow prawnych dotyczgcych ochrony zdrowia
(N=855)?

powinien zrobié cos innego

24,97%

opublikowac akt prawny na stronach internetowych
i oczekiwa ¢ na wptynigcie stanowisk organizacji
pacjenckich iinnych podmiotéw we wskazanym
terminie

12,32%

organizowac wystuchania publiczne podczas
ktorych resort przedstawi pacjentom i obywatelom
propozycje zmian, ale takie uzyska ich opinie na
ten temat

,34%

organizowac spotkania, podczas ktorych resort

konsekwencje dla pacjentéw

przeprowadzac badania opinii publicznej na temat
proponowanych zmian prawnych

przygotowac i opublikowac prosty opis
skierowanego do konsultacji spotecznych aktu
prawnego

75%

rozsyfac informacje o trwajgcych
konsultacjach spotecznych do wszystkich
organizacji pacjenckich, ktdrych konsultowany
temat dotyczy

75%

0% 10% 20% 30% 40% S0% 60% 70% 80% 90% 100%

mTak ®Trudno powiedzieé Nie

Zrodto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw sondazu.
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79,1% respondentow uwaza, ze organizacje pacjenckie i obywatele na zajecie
stanowiska w konsultacjach spotecznych powinny mie¢ minimum 30 dni.
Najczesciej wskazywanym przez respondentdw czasem potrzebnym na
przeprowadzenie konsultacji spotecznych byto 30 dni.

Stanowiska organizacji pacjenckich i obywateli zajmowane w konsultacjach
spotecznych w stosunku do stanowisk zajmowanych przez innych interesariuszy
systemu opieki zdrowotnej w opiniach respondentéw powinny by¢ traktowane
jako:

» tak samo wazne - 66,33% odpowiedzi;

» wazniejsze - 20,34% odpowiedzi;

» mniej wazne 5,99% odpowiedzi.

Rzad powinien pytac obywateli o opinie (wykres 6)

» we wszystkich sprawach dotyczacych zdrowia (70% odpowiedzi)
oraz w sprawach, ktére dotycza:

» wiekszych wydatkdw z kieszeni pacjenta (90% odpowiedzi);

» kolejek do lekarza (88% odpowiedzi);

» jakosci i bezpieczenstwa leczenia w szpitalach (86% odpowiedzi);
» profilaktyki zdrowotnej (80% odpowiedzi);

» zdrowia prokreacyjnego (74% odpowiedzi);

» lekdw (72% odpowiedzi);

» zywienia (68% odpowiedzi);

» szczepien (63% odpowiedzi).

26
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Wykres 6: W jakich sprawach rzad powinien pytac¢ obywateli o zdanie (N=885)?

w innych sprawach

w sprawach dotyczacych szczepien

w sprawach dotyczacych zywienia

we wszystkich sprawach dotyczacych zdrowia

w sprawach, ktére dotyczg lekdw

w sprawach dotyczacych zdrowia prokreacyjnego

w sprawach dotyczacych profilaktyki zdrowotnej

w sprawach jakoéci i bezpieczenstwa leczenia w
szpitalach

w sprawach, ktdre dotyczg kolejek do lekarza

w sprawach, ktdre wiagig sie z wiekszymi
wydatkamiz kieszeni pacienta

M tak
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Zrédto: Opracowanie wiasne na podstawie wynikéw sondazu.

» 13% respondentéw sktadato juz w konsultacjach spofecznych uwagi do
projektéw aktéw prawnych indywidualnie lub w ramach swojej organizacji.
58% o0s6b, ktére sktadaty uwagi do projektdw aktéw prawnych nie otrzymato
informacji zwrotnej na temat ich uwzglednienia lub wykorzystania.

» 90% respondentéw uwaza, ze resort zdrowia powinien przekazywac informacje
na temat uwzglednienia lub wykorzystania zgtoszonych uwag.
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Wyniki indywidualnych wywiadéw
telefonicznych

Réwnolegle do badan opinii przeprowadzono 40 pogtebionych wywiaddw
indywidualnych  z przedstawicielami organizacji pacjentéw, dotyczgcych
oczekiwan pacjentéw od dialogu spotecznego.

Wszyscy przedstawiciele uwazajg, ze dialog jest bardzo potrzebny. Okreslaja
dialog jako podstawe i kwestie  fundamentalng w ochronie zdrowia.
Respondenci podkreslaja, ze rozwiniety i rzetelny dialog spoteczny decydentéw
zorganizacjamipacjenckimito podstawadostworzeniasprawnie funkcjonujgcego,
obywatelskiego modelu ochrony zdrowia w Polsce.

Jednocze$nie respondenci wskazuja, ze obecnie czesto czujg sie pomijani przez
decydentéw, ktérzy odgdrnie narzucajg ksztatt ochrony zdrowia, pomijajgc
oczekiwania grup chorych. Jest wiele organizacji, ktére dostrzegajg poprawe
i potwierdzajg, ze co$ zaczyna sie zmienia¢ w dialogu spotecznym. Pacjenci
chcg rozmawia¢ na temat stuzby zdrowia, ale zaznaczajg, ze obecny sposdb
komunikacji ze strong rzadowg nie spetnia w petni ich oczekiwan i wymaga
licznych usprawnien. Respondenci oczekujg zmian i zgodnie podkreslaja, ze
centrum, wokét ktérego powinna by¢ organizowana opieka zdrowotna,
musi pozostawac pacjent oraz jego potrzeby.

Przedstawiciele deklarujg petng otwarto$¢ na dialog, rozmowe, konsultacje
i spotkania. Sam fakt, ze zadzwoniliSmy do nich z pytaniami o oczekiwania
wzbudzit bardzo pozytywny odbiér. Dziekowali podczas rozmodw, ze chcemy ich
wystuchac¢, poznac ich opinie. Podkreslali, ze powinna wzrosngc ranga organizadji
pozarzadowych. Stanowig one ogromng baze wiedzy, ktérg administracja
publiczna powinna wykorzystywac. Dlatego, ich zdaniem, organizacje powinny
w dialogu spotecznym petni¢ role ekspertéw. Zdecydowana wiekszo$¢ uwaza,
ze konsultacje publiczne aktéw prawnych sg bardzo istotne, ale ze przesytane
i zgtaszane uwagi przez organizacje pacjentdw uwagi nie sg czesto uwzgledniane
w procesie tworzenia prawa. Obecnie przyjety model konsultacji aktéw prawych
rowniez nie jest dla pacjentow zadowalajgcy. Jakos¢ i skutecznos¢ konsultacji
publicznych oceniajg negatywnie, podobnie jak skuteczno$¢ wtasnego wplywu
na ostateczny ksztatt przyjmowanych rozwigzan prawnych.
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Organizacje pacjentdw majg trudnos¢ w konsultowaniu aktow prawnych,
poniewaz ze strony rzadowej docierajg do nich ograniczone informacje
o trwajgcych i planowanych konsultacjach. Przedstawiciele wskazujg réwniez
na nieprzystajgca do wspodtczesnych realidw listowng forme konsultacji oraz
krotkie terminy na zgtoszenie uwag, o jest znaczgcg przeszkoda zwiaszcza przy
skomplikowanych regulacjach. Organizacje, ktére zabieraty gtos w konsultacjach,
wskazujg na brakinformacji zwrotnej dotyczacejich uwzglednienia lub pominiecia
W procesie tworzenia prawa.

Podsumowujac, jako bariery w konsultacjach spotecznych aktéw prawnych,
najczesciej sg wskazywane przez organizacje pacjentdw nastepujace czynniki:

» brak informadji o planowanych konsultacjach,
» niezrozumiaty i zagmatwany jezyk dokumentéw prawnych,
» krotki czas konsultadji,

» trudnosci w odnalezieniu projektéw aktéw prawnych.

Organizacje pacjentow raczej nie sg zaangazowane w udziatw ciatach decyzyjnych
w ochronie zdrowia, a jesli ma to miejsce, dotyczy lokalnego szczebla. Pacjenci
zasiadajacy w tych ciatach majg przekonanie o niewielkim wptywie ich gtosu na
zapadajgce decyzje. Respondenciwskazywali takze na ograniczenia merytoryczne
dotyczgce udziatu organizacji pacjenckich w konsultacjach spotecznych. Aby
organizacje pacjenckie mogly bra¢ udziat w licznych konsultacjach spotecznych,
powinny w swojej strukturze zatrudnia¢ prawnikow, ktorzy po zasiegnieciu opinii
pacjentow i ekspertow medycznych pomagaliby w formutowaniu wnioskow
i zgtaszaniu uwag w konsultacjach publicznych.

Sugestie ze strony respondentéw

1. Platforma dialogu spotecznego w ochronie zdrowia

Przedstawiciele organizacji pacjenckich chca rozmawia¢ ze strong rzadowg
i z pracownikamiochrony zdrowia. Brakuje im jednak do tego sprawnych narzedzi.
Pacjenci postulujg stworzenie powszechnie dostepnej, popularyzowanej
platformy konsultacyjnej, w ktérg wigczeni bedg mogli by¢ wszyscy interesariusze
systemu ochrony zdrowia. Pacjenci przywotujg tu jako wzér dobrych rozwigzan

budzet partycypacyjny.
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2. Wieksze zaangazowanie w budowanie dialogu spotecznego ze strony
decydentdw i wiadz. Uczestnicy badania uwazajg, ze zadaniem rzadzacych jest
wychodzi¢ do pacjentéw z inicjatywg dialogu na temat rozwigzan w stuzbie
zdrowia. Potrzebna jest przede wszystkim zmiana w postawie decydentéw na
proobywatelskg, ale réwniez zmiana w mentalnosci samych pacjentéw tak,
by mieli oni poczucie wtasnej sprawczosci. Niezbede jest wytworzenie w nich
przekonania, ze mogg wptywac na rzeczywistos¢ i jg ksztattowad.

3. Organizacje pacjencie jaki eksperci

Organizacja pacjenckie dziatajace w zakresie danej jednostki chorobowej sg
najlepszym Zzrédtem wiedzy o problemach pacjentéw. Decydenci powinni
korzystac z wiedzy i opinii tych organizacji.

Partycypacja pacjentow i obywateli w procesie podejmowania decyzji w ochronie
zdrowia moze zachodzi¢ poprzez ich udziat w dwoéch procesach:

»w ciatach, w ktorych zapadajg decyzje dotyczace rozwigzan systemowych
w ochronie zdrowia,

» w konsultacjach spotecznych aktéw prawnych organizowanych przez resort
zdrowia i jego agendy.

Pacjenci i obywatele w niewielkim stopniu biorg udziat w pierwszym z proceséw
partycypacyjnych. Jest niewiele ciat decyzyjnych, w ktérych uczestniczg
przedstawiciele pacjentéw. W Radzie Przejrzystosci AOTMIT pacjentéw
reprezentujg pracownicy biura Rzecznika Praw Pacjenta. Pacjenci nie sg obecni
w pracach Komisji Ekonomicznej podejmujgcej decyzje o przeznaczeniu
Srodkéw publicznych na refundacje lekéw. Nie biorg udziatu w pracach
zespotdw przygotowujacych mapy potrzeb zdrowotnych. Waznym elementem
partycypacji pacjentdw jest od niedawna ich obecnos¢ w sktadzie Rad Oddziatow
Wojewddzkich NFZ oraz w Radzie Zdrowia Publicznego. Nalezy dokonaé
rewizji skltadu wszystkich ciat decyzyjnych pod katem obecnosci
w nich przedstawicieli pacjentéw i uzupetnié sktad tych ciat, w ktérych
reprezentacji pacjentéw nie ma.
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Respondenci wskazali trzy grupy, ktérych przedstawiciele powinni bra¢ udziat
w pracach ciat decyzyjnych, tj.: przedstawiciele zawodéw medycznych
(lekarze, pielegniarki, farmaceuci), przedstawiciele pacjentéw
i opiekunowie oséb chorych lub niepetnosprawnych. Przedstawiciele
pacjentow, opiekundw lub obywateli zasiadajacy w ciatach decyzyjnych powinni
dysponowac petnym prawem gtosu w podejmowaniu decyzji. Tylko nieliczni
respondenci uwazajg, ze Ministerstwo Zdrowia powinno samodzielnie dokonac
wyboru, na leczenie jakich choréb przeznaczy¢ wieksze Srodki publiczne.

Dobdr przedstawicieli pacjentéw, opiekunéw lub obywateli mogtby sie
dokonywaé w trybie podobnym do wyboru tawnikéw. Organizacje
pacjenckielub pozarzadowe powinny zgtasza¢ kandydatury swoich przedstawicieli
do ciat decyzyjnych a nastepnie organ tworzgcy ciato decyzyjne dokonywatby
wyboru kandydatéw, reprezentujgcych pacjentéw w tym ciele decyzyjnym.
Respondenciwskazali takze na mozliwo$¢ oddelegowania przedstawicieli do prac
w ciatach decyzyjnych przez duze organizacje pacjenckie lub dokonania wyboru
przedstawicieli pacjentdw na podstawie przedstawienia udokumentowanych
kompetencji eksperckich. Respondenci wskazali, ze przedstawiciele pacjentow,
opiekundw i obywateli powinni zasiadaé we wszystkich ciatach decyzyjnych
-zaréwno tych juzistniejgcych, jaki nowo powotywanych. Przedstawiciele
pacjentéw, opiekundw i obywateli powinni stanowi¢ istotng czes¢ sktadu ciat
decyzyjnych (np. 20% sktadu). Przy Ministrze Zdrowia powinna pracowa¢ Rada
Pacjentéw, stanowigca staty gtos doradczy i opiniujgca wszystkie inicjatywy
legislacyjne tworzone w resorcie zdrowia.

Udziat pacjentéw, opiekundw i obywateli w konsultacjach spotecznych aktéw
prawnych w ochronie zdrowia ma szerszy zasigg niz ich udziat w ciatach
decyzyjnych. Wieksza grupa respondentéw ma doswiadczenie w udziale
w konsultacjach spotecznych, poniewaz wielu z nich skiadato uwagi do
projektéw aktow prawnych indywidualnie lub w ramach swojej organizacji. Nie
jest to jednak doswiadczenie pozytywne, gdyz wiele oséb, ktére skfadaty uwagi
do projektow aktow prawnych, nie otrzymato informacji zwrotnej na temat
ich uwzglednienia lub wykorzystania.

Z zebranych opinii wynika szereg wskazowek, jak w praktyczny sposob
organizowa¢ konsultacje spoteczne, zeby ufatwi¢ udziat w nich pacjentéw
i obywateli. Aby usprawni¢ sam proces organizacji konsultacji spotecznych, resort
zdrowia nie powinien poprzestawac jedynie na ogtoszeniu na swoich stronach

31



=0
S350 RAZEM

internetowych informacji o trwajgcych konsultacjach spotecznych, ale powinien
takze:

» proaktywnie rozsyta¢ informacje o trwajacych konsultacjach
spotecznych do wszystkich organizacji pacjenckich;

» przygotowac i opublikowal prosty opis skierowanego do konsultacji
spotecznych aktu prawnego;

» przeprowadzac badania opinii publicznej na temat proponowanych zmian
prawnych;

» organizowac spotkania, podczas ktdrych resort wyjasni w przystepny
sposob swoje plany i ich konsekwencje dla pacjentdéw oraz dla pracownikow
ochrony zdrowia;

» organizowa¢ wystuchania publiczne podczas ktérych resort przedstawi
pacjentom i obywatelom oraz pracownikom ochrony zdrowia propozycje
zmian, ale takze uzyska ich opinie na ten temat .

Resort zdrowia powinien konsultowal z pacjentami i obywatelami oraz
pracownikami ochrony zdrowia propozycje zmian na etapie tworzenia
ich wstepnych zatozen. Ponadto powinien przekazywaé informacje na
temat uwzglednienia lub wykorzystania zgtoszonych w konsultacjach
spotecznych uwag.

Stanowiska organizacji pacjenckich i obywateli zajmowane w konsultacjach
spotecznych w stosunku do stanowisk zajmowanych przez innych interesariuszy
systemu opieki zdrowotnej powinny by¢€ traktowane jako tak samo wazne.
Rzad powinien pyta¢ obywateli o opinie w sprawach, ktére wigzg sie z wiekszymi
wydatkami z kieszeni pacjentéw, dotycza kolejek do lekarza oraz
w sprawach jakosci i bezpieczenstwa leczenia w szpitalach.

W Swietle prowadzonych badan opinii organizacje pacjenckie i obywatele na
zajecie stanowiska w konsultacjach spotecznych powinni mie¢ minimum 30
dni.

Z uzyskanych opinii wynika szereg wskazowek dla resortu zdrowia, dotyczacych

kierunkéw rozwoju konsultacji spotecznych. Pacjenci, opiekunowie i obywatele
uwazajg ze resort zdrowia powinien:
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» regularnie pyta¢ pacjentdw i obywateli o ich oczekiwania od systemu opieki
zdrowotnej;

» regularnie bada¢ zadowolenie pacjentow i obywateli z jakosci, skutecznosci
i bezpieczenstwa swiadczonych ustug zdrowotnych;

» traktowac opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli jako wytyczne dla resortu
zdrowia do wprowadzania zmian systemowych.

Rekomendacje

1. Nalezy dazy¢ do zwiekszenia partycypadji pacjentéw, opiekundw i obywateli
w procesach oraz w ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia.

Reprezentacja pacjentéw

2. Nalezy jako zasade przyja¢ udziat przedstawicieli pacjentéw we wszelkich
nowotworzonych ciatach decyzyjnych w ochronie zdrowia. We wszystkich
istniejgcych ciatach decyzyjnych nalezy uzupetni¢ ich sklad o przedstawicieli
pacjentdw, opiekundw i obywateli.

3. Pacjendi, opiekunowie lub obywatele powinni stanowi¢ istotng cze$¢ skfadu
osobowego ciat decyzyjnych w ochronie zdrowia i powinni mie¢ w nich prawo
gtosu.

4. Wybordéw przedstawicieli pacjentéw, opiekundéw lub obywateli do ciat
decyzyjnych mozna dokonywa¢ w mechanizmie podobnym do trybu wytaniania
tawnikow sadowych (zgtoszenia kandydatéw i decyzja organu) lub na podstawie
oddelegowania przez duze organizacje pacjenckie lub posiadane kompetencje
eksperckie.

Organizacja i przebieg procesu konsultacji
publicznych

5. Nalezy zmodernizowac tryb organizowania konsultacji spotecznych w ochronie
zdrowia w sposob, ktéry zwiekszy udziat w nich przedstawicieli pacjentdw,
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opiekundw oraz obywateli poprzez:

» przeprowadzenie badan opinii publicznej na temat proponowanych zmian
prawnych;

» proaktywnie rozsyfanie informacji o trwajgcych konsultacjach spotecznych do
wszystkich organizacji pacjenckich, ktérych konsultowany temat dotyczy;

» przygotowanie i opublikowanie syntetycznych podsumowan skierowanego
do konsultacji spotecznych aktu prawnego oraz jego uzasadnienia i skutkdw
regulacji;

» organizowanie spotkan, podczas ktérych resort (lub wnioskodawca, np. NFZ
w doniesieniu do zarzadzen prezesa NFZ) wyjasni w przystepny sposob swoje
plany iich konsekwencje dla pacjentéw;

» organizowanie wystuchan publicznych, podczas ktérych resort przedstawi
pacjentom i obywatelom oraz pracownikom ochrony zdrowia propozycje
zmian, ale takze uzyska ich opinie na ten temat.

6. Resort zdrowia powinien konsultowa¢ z pacjentami i obywatelami oraz
pracownikami ochrony zdrowia propozycje zmian na etapie tworzenia ich
wstepnych zatozen.

7. Kazdorazowo resort powinien przekazywal uczestnikom konsultagji
spotecznych informacje na temat uwzglednienia lub wykorzystania zgtoszonych

w konsultacjach spotecznych uwag.

8. Konsultacje spofeczne w ochronie zdrowia powinny trwa¢ minimum 30 dni.

Zagadnienia ogélne
9. Resort zdrowia powinien przeprowadzi¢ badania opinii pacjentdow i obywateli
oraz pracownikéw ochrony zdrowia dotyczace ich oczekiwan od systemu opieki

zdrowotnej i regularnie je powtarzac.

10. Resort zdrowia powinien regularnie bada¢ zadowolenie pacjentéw i obywateli
z jakosci, skutecznosci i bezpieczenstwa Swiadczonych ustug zdrowotnych.
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11. Nalezy okredli¢ katalog zagadnien lub obszaréw, w ktdrych regulacje powinny
nastepowac po uzyskaniu pozytywnej opinii przedstawicieli pacjentéw oraz
pracownikéw ochrony zdrowia.

12. Opinie i potrzeby pacjentéw i obywateli oraz pracownikéw ochrony
zdrowia zglaszane w konsultacjach spotecznych powinny byé przez
resort zdrowia traktowane jako istotne wytyczne do wprowadzania
zmian systemowych i kierowane do realizacji.
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