Raport-analiza potencjatu instytucjonalnego i eksperckiego 10

organizacji pacjenckich do prowadzenia monitoringu prawa.

Przedmiotem analizy potencjatu instytucjonalnego i eksperckiego z punktu widzenia
mozliwosci prowadzenia monitoringu prawa jest 10 organizacji pacjenckich,
dziatajgcych w catej Polsce na rzecz pacjentéw z 3 grup chorobowych: choréb

rzadkich, NTM (nietrzymanie moczu) oraz pacjentéw stomijnych.

Przedmiotowe organizacje zrzeszone sg w trzech ogdlnopolskich zwigzkach: Uro
Conti — dla pacjentéw z NTM, Pol-llko — dla pacjentéw stomijnych oraz Krajowe
Forum na rzecz terapii choréb rzadkich Orphan - dla pacjentéw z chorobami

rzadkimi.
Analiza potencjatu 10 organizacji zostata przeprowadzona w oparciu o:

- dtugookresowg wspotprace wszystkich wymienionych organizacji na forum

Federacji Pacjentéw Polskich,

- w bezposrednich rozmowach z przewodniczgcym lub prezesami zarzgdéw

wskazanych stowarzyszen,

- W oparciu o przeprowadzong z nimi ankiete w formie kwestionariusza
zawierajgcego liste pytan, na ktorych odpowiedz pozwala w przyblizeniu okresli¢
biezacy potencjat kazdej organizacji, instytucjonalny oraz ekspercki, ktéry moze oraz
powinien zosta¢ wykorzystany dla prowadzenia efektywnego monitoringu regulacji

dotyczacych problemu dostepnosci.
Wprowadzenie

W okresie kilku ostatnich lat obserwujemy intensywny proces przeksztatcania
systemu opieki zdrowotnej w Polsce. Zmieniane sg zasady finansowania szpitali,

ksztatt i zadania podstawowej opieki zdrowotnej, miejsce profilaktyki zdrowotnej.
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Wszystkie wymienione zmiany bezposrednio lub posrednio wptywajg na dobrostan

oraz bezpieczenstwo pacjentow.

Z ogolnopolskich badan wynika, ze zaledwie 8 proc. ogdlnej liczby organizacji

pozarzgdowych zajmuje sie problematyka ochrony zdrowia.

Jak wynika z prowadzonych przez organizacje pacjenckie analiz, pacjenci i obywatele
w niewielkim stopniu biorg udziat w ciatach, w ktérych zapadaja decyzje dotyczace
rozwigzan systemowych w ochronie zdrowia. Jest niewiele ciat decyzyjnych, w
ktérych uczestniczg przedstawiciele pacjentow. W Radzie Przejrzystosci AOTMIT
pacjentdéw reprezentujg pracownicy biura Rzecznika Praw Pacjenta. Pacjenci nie sg
obecni w pracach Komisji Ekonomicznej podejmujgcej decyzje o przeznaczeniu
srodkoéw publicznych na refundacje lekéw. Nie biorg bezposredniego udziatu w
pracach zespotéw przygotowujgcych mapy potrzeb zdrowotnych. Niewielki jest tez
realny wptyw srodowisk pacjenckich na sposéb dziatania waznych instytucjach
systemu opieki zdrowotnej. W skfadzie najwazniejszych zespotéw roboczych, ktérych
kilkanascie powotano w resorcie zdrowia w ostatnich latach, przedstawiciele

organizacji pacjenckich znalezli sie w zaledwie dwéch.

Gtos organizacji pacjenckich w konsultacjach spotecznych aktéw prawnych
wprowadzajgcych zmiany czesto nie jest traktowany jako gtos istotny, ktéry nalezy
traktowad ze szczegdlng uwaga, a opinie przedstawicieli pacjentéw traktuje sie
instrumentalnie, wykorzystujac je zwykle wtedy, gdy sprzyjaja zatozeniom
politycznym. Sprawia to, ze istotne dla pacjentéw reformy i zmiany dokonujg sie
praktycznie bez pytania pacjentéw i obywateli o ich potrzeby i bez uwzglednienia
opinii koAcowych odbiorcéw w tworzeniu nowego ksztattu waznych elementéw
systemu opieki zdrowotnej. Konsekwencjg nieuwzgledniania istotnych potrzeb
pacjentéw w procesie stanowienia prawa i wprowadzania zmian jest
podtrzymywanie systemu niskiej jakosci, co przektada sie na utrudnienia w

uzyskiwaniu oczekiwanych korzysci dla pacjentéw i obywateli.
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Z kolei udziat pacjentéw, opiekunéw i obywateli w konsultacjach spotecznych aktéw
prawnych w ochronie zdrowia ma nieco szerszy zasieg niz ich udziat w ciatach
decyzyjnych. Wieksza grupa wskazanych interesariuszy ma doswiadczenie w udziale w
konsultacjach spotecznych, poniewaz wielu z nich sktadato (oraz robi to obecnie)
uwagi do projektéow aktéw prawnych w trybie indywidualnym lub w ramach swojej
organizacji. Nie jest to jednak dla wiekszosci z nich doswiadczenie pozytywne, gdyz
wiele 0sob, ktére sktada uwagi do projektow aktédw prawnych, zwykle nie otrzymuje

informacji zwrotnej na temat ich uwzglednienia, wykorzystania lub tez odrzucenia.

Sprawnie funkcjonujgcy monitoring prawa powinien stanowi¢ podstawowe zrédto
wiedzy o nowych inicjatywach legislacyjnych oraz ich potencjalnych skutkach.
Instrument ten nie byt dotagd w petni i prawidtowo wykorzystywany przez wiekszos$é
organizacji pozarzadowych, w szczegdlnosci pacjenckich, w czym nalezy dopatrywac
sie przyczyn stosunkowo stabego poziomu aktywnosci tych organizacji w procesie
konsultacji publicznych oraz innych formach udziatu w procesie tworzenia regulacji

prawnych.

Z réznych badan ankietowych przeprowadzonych wsrdd oséb zdrowych, pacjentéw i

lekarzy, np. w ramach projektu Razem dla Zdrowia wynika m.in., iz:

92% uwaza, ze resort zdrowia powinien regularnie pytac pacjentéw i obywateli o ich

oczekiwania od systemu opieki zdrowotnej;

89% uwaza, ze opinie i potrzeby pacjentow i obywateli powinny stanowi¢ wytyczne

dla resortu zdrowia do wprowadzania zmian systemowych;

84% uwaza, ze resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentami i obywatelami
propozycje zmian na etapie tworzenia ich wstepnych zatozen;

80% uwaza, ze przy Ministrze Zdrowia powinna pracowac Rada Pacjentow
stanowigca staty gtos doradczy i opiniujgca wszystkie inicjatywy legislacyjne

tworzone w resorcie zdrowia;

75% uwaza, ze resort zdrowia powinien konsultowac z pacjentami i obywatelami
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gotowe akty prawne i zbierac ich opinie na koricowym etapie tworzenia prawa;
55% uwaza, ze opinie i potrzeby innych niz pacjenci interesariuszy systemu
opieki zdrowotnej powinny stanowi¢ wytyczne dla resortu zdrowia do

wprowadzania zmian systemowych;

Pytano takze w jakim trybie powinny by¢ przez resort zdrowia prowadzone
konsultacje spoteczne aktow prawnych dotyczgcych ochrony zdrowia. Wiekszo$é
respondentow uwaza, ze resort zdrowia powinien podejmowacé nastepujace
dziatania:

87% - rozsytac informacje o trwajacych konsultacjach spotecznych do
wszystkich organizacji pacjenckich;

87% - przygotowac i opublikowad prosty opis skierowanego do konsultacji
spotecznych aktu prawnego;

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

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

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

75% - opublikowac akt prawny na stronach internetowych i oczekiwa¢

na wptyniecie stanowisk organizacji pacjenckich i innych podmiotéw we

wskazanym terminie.

Jak wynika z przytoczonych danych, wiekszo$é obywateli uwaza, ze resort zdrowia
powinien konsultowac z pacjentami/obywatelami oraz pracownikami systemu
ochrony zdrowia propozycje zmian juz na etapie tworzenia ich wstepnych zatozen.

Ponadto powinien przekazywac informacje zwrotne na temat uwzglednienia lub
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niewykorzystania zgtoszonych w konsultacjach spotecznych uwag. Stanowiska
organizacji pacjenckich i obywateli zajmowane w konsultacjach spotecznych w
stosunku do stanowisk zajmowanych przez innych, istotnych interesariuszy systemu
opieki zdrowotnej powinny byé traktowane jako tak samo wazne. Rzad powinien
pytaé obywateli o opinie w sprawach, ktére wigzg sie przede wszystkim z wiekszymi
wydatkami z kieszeni pacjentéw, dotyczg dostepnosci Swiadczer medycznych oraz w
sprawach jakosci i bezpieczenstwa w szpitalach i innych placéwkach ochrony

zdrowia.

Nalezy wiec dazy¢ do zwiekszenia partycypacji pacjentéw, opiekundéw i obywateli w

procesach i ciatach decyzyjnych dotyczgcych ochrony zdrowia.

Ponadto, wsrdd organizacji pozarzagdowych przewaza opinia, ze regulacje tworzone
przez rzagd w obszarach dla nich waznych lub interesujgcych sg w duzym stopniu
niejasne, zbyt czesto zmieniane i niekiedy sprawiajg wrazenie, ze tworzone sg pod
wptywem nacisku waskich grup interesow, ze szkodg dla stabszych, gorzej

zorganizowanych grup spotecznych.

Jaka zatem jest lub powinna by¢ rola organizacji pozarzadowych, jakimi sg organizacje

pacjenckie, w procesie regulacyjnym, szczegdlnie w obszarze konsultowania?

Literatura tematu wskazuje, ze role te mozna podzieli¢ na dwa rodzaje:

,posrednictwo” oraz ,ufatwianie bezposredniej partycypacji”.

Pierwszy rodzaj to posredniczenie miedzy uczestnikami konsultacji a ich
gospodarzem. Posrednik moze wiec by¢ rzecznikiem, ktérego zadaniem jest
artykutowanie i docieranie z okreslonymi informacjami do rozmaitych grup oraz
reprezentowanie tj. wystepowanie w czyims imieniu. Dochodzg do tego dziatania
straznicze, czyli , patrzenie wtadzom na rece”, monitorowanie ich poczynan i

aktywne sprawdzanie, czy przestrzegajg one przepiséw prawa i ustalonych procedur.

Drugi rodzaj to dziatania ufatwiajace, gdzie za pomoca réznych srodkdw organizacje

pozarzgdowe tgczg uczestnikow z organizatorem konsultacji. Te dziatania sprawiajg,
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ze wzajemne relacje i komunikacja stajg sie prostsze i tatwiej dojs¢ obu stronom do
porozumienia, dzieki skoncentrowaniu sie na aktywizacji obywateli i innych
interesariuszy oraz na tworzeniu warunkéw sprzyjajgcych dla przebiegu konsultacji.
W szczegdlnosci polega to na informowaniu zainteresowanej grupy lub spotecznosci
o planowanych konsultacjach i zachecanie do bezposredniego uczestnictwa w nich, a
takze wywieranie nacisku na wtadze by jak najszerzej udostepniaty zaproszenie do
konsultacji. Wazne jest tez informowanie i edukowanie na temat tego, jaka jest

specyfika konsultacji i jak powinny by¢ zorganizowane.

Od kilu lat w Polsce obserwujemy duze zmiany zachodzgce zaréwno w przepisach
okreslajacych role partneréw spotecznych w procesie stanowienia prawa jak i
zwiekszajgcy sie Swiadomosc spoteczna dotyczgcg korzysci wynikajgcych z udziatu

obywateli i organizacji pozarzadowych w procesie legislacyjnym.

Formy, w jakich mozliwy jest udziat organizacji pozarzgdowych sg dos¢ zréznicowane
i nieustannie sie poszerzajg. Mogg one wtgczac sie aktywnie w proces stanowienia
prawa m.in. poprzez wnoszenie wnioskéw, petycji, organizowanie i uczestniczenie w
debatach publicznych, dialogu spotecznym czy konsultacjach publicznych. Eksperci i
praktycy organizacji pozarzgdowych moga réwniez wchodzi¢ jako cztonkowie do ciat

doradczych i opiniotwdrczych w danym obszarze ich kompetencji.

Organizacje pozarzgdowe, ktére planujg udziat w monitorowaniu i konsultacjach
spotecznych okreslonych projektéw regulacyjnych, powinny umie¢ zdefiniowac cel,
ktdry chcg osiggnad oraz czy majg do tego odpowiednie zasoby instytucjonalne i

eksperckie.

Z drugiej strony wtadze publiczne, w procesie prawnego regulowania poszczegdlnych
czesci systemu spotecznego i gospodarczego, powinny mie¢ jak najpetniejszy obraz
potencjalnych ryzyk, korzysci oraz kosztow jakie sie z tym mogg wigzac¢. Udziat

organizacji pozarzadowych w procesie konsultacyjnym stwarza mozliwo$é uzyskania
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wiarygodnych informacji na temat najwazniejszych probleméw i zaproponowania

wtadzom oczekiwanego przez interesariuszy kierunku rozwigzan legislacyjnych.

Reprezentanci organizacji pacjenckich chcieliby znacznie aktywniej niz dotychczas
uczestniczy¢ w procesie stanowienia regulacji, domagajac sie jednoczesnie uznania

ich roli bardziej jako partnera niz petenta ze strony organdéw administracji.

Aby uzyskaé status partnera niezbedne jednak jest zwiekszenie aktywnosci
i kompetencji przedstawicieli organizacji w procesie systematycznego monitorowania
oraz przygotowania opinii i stanowisk do projektéw regulacyjnych inicjowanych przez
wiadze. Jest to proces trudny i diugotrwaty, poniewaz samo pozyskanie informacji,
przygotowanie oraz przekazanie opinii regulacyjnej na adres stosownej instytucji
zajmujgcej sie regulacjami w zakresie tematdw interesujgcych dang organizacje,
czesto nie przynosi oczekiwanej, pozytywnej reakcji, nawet w przypadku, kiedy
przedstawione argumenty sg dobrze uzasadnione. Dzieje sie tak dlatego, ze proces
stanowienia prawa w Polsce jest wieloszczeblowy i skomplikowany, na kazdym etapie
uczestniczy w nim wiele podmiotow, ktore starajg sie aktywnie wspierac swoje, czesto

zréznicowane, interesy.

Przedstawiciele organizacji pacjenckich, podejmujacy funkcje monitorowania musza
posigs¢ wiasciwe rozeznanie, w jakim miejscu procesu legislacyjnego, jakiemu
organowi wypracowana przez organizacje opinia moze i powinna zostaé przekazana,
oraz powinni méc sami Sledzi¢ dalszg $ciezke, jaka przebywa projekt w procesie
legislacyjnym a takie moc podejmowaé decyzje o ewentualnym wzmocnieniu
prezentowanego stanowiska poprzez dostarczenie dodatkowej argumentacji

w formie pisemne;j lub biorgc bezposredni udziat w konsultacjach.

Konieczna do tego jest znajomosc¢ aktualnie obowigzujgcych procedur legislacyjnych,
w szczegodlnosci tych, ktére obejmujg dziatania na etapie rzgdowym. Procedury te
ulegajg ciggtym zmianom, co powinno zosta¢ uwzglednione szczegdlnie wtedy, kiedy
planowany jest aktywny udziat w rzgdowym procesie legislacyjnym ekspertow

reprezentujgcych okreslone srodowiska pacjenckie.
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Aby spetni¢ ww. warunki oraz w sposéb efektywny prowadzi¢ proces monitorowania
stosownych zapiséw regulacyjnych, organizacje pacjenckie powinny posiadac
odpowiedni instytucjonalny i ekspercki potencjat, ktéory w miare mozliwosci beda
potrafity wykorzystywaé w odpowiedzi na inicjatywy regulacyjne instytucji panstwa

odpowiedzialnych za system ochrony zdrowia.

Analiza potencjatu 10 organizacji pacjenckich

1. Analizowane stowarzyszenia pacjenckie w zdecydowanej wiekszos$ci sg
organizacjami ustabilizowanymi, posiadajgcymi wieloletnie dos$wiadczenie
w obszarze swojej dziatalnosci. Zostaty utworzone w okresie od roku 1981
do 2007, z jednym wyjatkiem organizacji stosunkowo mtodej, powstatej w
2016 roku. Zatem osoby z kierownictwa tych organizacji, cho¢ podlegajgce
periodycznej wymianie, legitymujg sie duzg znajomoscig problemoéw, jakimi
zajmuje sie ich organizacja.

2. Liczba cztonkéw poszczegdlnych organizacji jest zréznicowana. W wiekszosci
liczba ta oscyluje w granicach 40-100 osdb fizycznych, ale kilka z nich liczy

znacznie wiecej - od 130 do nawet ok. 1000 osdb.

S to wiec wieksze niz przecietnie organizacje pozarzagdowe, poniewaz, jak
wynika z Raportu Stowarzyszenia klon/jawor 2018 — przecietne stowarzyszenie

zrzesza ok. 30 osob.

Jedna organizacja, sama bedgca zrzeszeniem innych organizacji, nie ma wsrod
cztonkdw o0sdb fizycznych, a jedynie osoby prawne — tj. inne stowarzyszenia

pacjenckie.

W trzech organizacjach wystepuje rowniez kategoria tzw. cztonkdw wspierajgcych. Sa
to np. pacjenci, ktérzy przeszli juz dane schorzenie, ale chcg nadal wspiera¢ i mieé
kontakt ze swojg organizacjg. Moga to by¢ takze rodzice lub opiekunowie pacjentéw.

Ich liczba waha sie od 10 do 300 oséb wspierajgcych dang organizacje.
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3. Potencjalnym bonusem, bardzo przydatnym w prowadzeniu organizacji
cztonkowskiej grupujacej pacjentéw moze byé specyficzna wiedza, jaka
dysponuje kierownictwo tej organizacji. Wiedza taka zwykle skorelowana
jest z formalnym wyksztatceniem lub kwalifikacjami w okreslonym kierunku.
W ramach prowadzonego badania okazato sie, ze sytuacja w organizacjach
pacjenckich nie jest zta w tym obszarze. Wprawdzie te uzyteczne kwalifikacje
sg do$é rozproszone pomiedzy réznymi organizacjami, lecz ok. 80 proc. z nich
deklaruje co najmniej jedng osobe posiadajgcg formalne wyksztatcenie w

nastepujacych dziedzinach:
- medycyna lub farmacja — 20 proc.
- zdrowie publiczne — 30 proc.
- polityka spoteczna lub opieka spoteczna — 10 proc.
- zarzadzanie organizacjami pozarzgdowymi — 30 proc.
- prawo lub komunikacja spoteczna — 10 proc.

Nalezy zatozy¢, ze wskazane kwalifikacje formalne w znacznym stopniu
przyczynig sie do utatwienia pracy ukierunkowanej na zwiekszenie umiejetnosci
i potencjatu organizacyjnego, skierowanego na monitorowanie procesu

legislacyjnego i procedur regulacyjnych zwigzanych z problematyka dostepnosci.

4. Jednym z wazinych wskaznikow sity organizacji jest liczba i status jej
personelu. Wéréd badanych organizacji nie byto zadnej, ktéra zatrudniataby
kogos$ na etacie. Niewiele z nich, bo zaledwie 3 organizacje zaangazowaty
personel w oparciu o umowe-zlecenie lub umowe o dzieto. Natomiast
wszystkie organizacje deklarowaty zaangazowanie oséb funkcyjnych na
zasadzie wolontariatu, w wiekszosci dtugoterminowego, chociaz zdarzat sie

takze wolontariat krétkoterminowy (do trzech miesiecy).
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Nalezy jednak przypuszczaé, ze wolontariusze w zdecydowanej wiekszosci nie
podpisywali zadnych umdw wolontariackich, okreslajgcych specyficzne
uprawnienia i obowigzki wolontariusza. Wskazuje to na fakt bardzo
ograniczonych funduszy w dyspozycji organizacji pacjenckich, nie mogacych
pozwoli¢ sobie na formalne umowy z personelem. Dodatkowo nalezy podkresli¢,
ze osoby petnigce swoje role organizacyjnie na zasadzie dobrowolnosci —to w
zdecydowanej wiekszosci sami pacjenci, czyli osoby z powaznym uszczerbkiem
na zdrowiu, nie w petni sit, ktére jednak ograniczong sprawnos¢ fizyczng
nadrabiajg osobistym zaangazowaniem i checig pomocy innym pacjentom.
Oparcie dziatan organizacji pacjenckich na wolontariacie (takze tym
niesformalizowanym) nie odbiega od przecietnej dla catego kraju, gdzie ok. 63
proc. wszystkich organizacji pozarzgdowych angazuje w swoje dziatania wtasnie

wolontariuszy.

5. Praktyka wskazuje, jak niezwykle waznym skfadnikiem potencjatu kazdej
organizacji cztonkowskiej, w tym takze organizacji pacjenckich jest
zasobnoé¢ ich budzetu. Srodki finansowe bedace w dyspozycji organizacji
determinujg mozliwos¢ zaangazowania personelu i ekspertow, zakres i
jako$¢ dziatalnosci oraz efektywnos¢, a w koricowym rezultacie — korzysci dla
cztonkdw danej organizacji i jej otoczenia. W przypadku badanych
organizacji pacjenckich sytuacja jest bardzo zrdznicowana. Jako

najwazniejsze zrédfa przychoddéw w roku 2020:
— 60 proc. organizacji deklaruje sktadki cztonkowskie,
- 50 proc deklaruje wptywy pochodzace z 1% odpisu od podatku dochodowego,

- 20 proc. deklaruje fundusze pochodzgce ze wsparcia srodkami publicznymi

krajowymi,
- 20 proc. wskazuje na wsparcie Srodkami od oséb prawnych;

- 10 proc. wymienia $rodki pochodzgce od oséb prywatnych.
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W s$rodowisku organizacji pacjenckich jest jednak powszechnie wiadomo, ze
najczesciej deklarowane zrdodto, tj. sktadki cztonkowskie sg zwykle bardzo mate
lub wrecz symboliczne i nie mogg stanowié istotnej sumy w rocznym budzecie
organizacji pacjenckich, tj. takiej, ktéra umozliwiataby realizacje zaktadanych
celéw. Z publikowanych danych wynika, ze w przekroju reprezentatywnej grupy
organizacji pozarzadowych w Polsce, udziat sktadek cztonkowskich w
przychodach catego sektora wynosi zaledwie 3 proc., zatem nie majg one
wielkiego znaczenia dla finansowania celéw organizacji, cho¢ w przypadku

organizacji pacjenckich sytuacja moze by¢ nieco lepsza.

Z kolei drugie pod wzgledem popularnosci zrédto doptywu srodkéw, tj. wptywy
pochodzace z 1% odpisu od podatku dochodowego jest niepewne i bardzo
wahajace sie w poszczegdlnych latach. Znana jest tu rowniez prawidtowos¢, ze
organizacje bardziej znane na forum publicznym, majace lepsze i dtugotrwate
kontakty z mediami, otrzymuja od darczyicéw nieproporcjonalnie wiecej
srodkéw z odpiséw podatkowych niz inne organizacji podobnej wielkosci i
znaczeniu w tych samych obszarach, ktére jednak takich umiejetnosci
komunikacji z otoczeniem nie posiadajg. Jest ich nieporéwnanie wiecej niz tych
pierwszych. Przecietnie w catym kraju wptywy z 1 % odpisu podatkowego

stanowig ok. 3,5 proc dochoddw organizacji pozarzadowych.

Kategorie wsparcia $rodkami publicznymi nalezy interpretowac¢ jako
umiejetnos$¢ danej organizacji pozyskania grantéw w ogtaszanych przez rdéine
instytucje publiczne konkursach. Jest to bardzo przydatna, szczegdlnie w diugim
okresie umiejetnos¢, uzupetniajgca mozliwosé finansowania zatozonych przez
organizacje celdw nawet w przypadku, kiedy ze wzgledu na powazne trudnosci
z wyznaczeniem odpowiedniej wysokosci sktadek cztonkowskich a nastepnie z
ich egzekwowaniem — organizacja staje wobec koniecznosci znacznego

ograniczenia zakresu swoich dziatan na rzecz cztonkdw.

Niepokoi¢ moze brak Srodkéw pozyskiwanych z funduszy Unii Europejskiej.

Srodki te, pozyskiwane w formie projektéw, sg zwykle wieksze, ale wiazg sie z
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tym skomplikowane procedury, liczne bariery proceduralne, ktérych
przebrniecie wymaga od ekspertow organizacji znacznego doswiadczenia i
specyficznych umiejetnosci, zwykle niedostepnych dla niewielkich organizacji
pacjenckich. Z drugiej jednak strony organizacje te mogg stac sie beneficjentami
w projektach realizowanych na szerszg skale np. przez inne organizacje, te o

zasiegu ogolnokrajowym lub federacje stowarzyszen pacjenckich.

Analiza podstawowych wymiaréw kondycji finansowej organizacji w 2021 roku
wskazuje z kolei na duze zrdinicowanie pomiedzy poszczegdlnymi

organizacjami. | tak, w skali 0-4:

- Wysokos$¢ przychodéw dajacg mozliwosc sfinansowania biezgcej dziatalnosci
organizacji: 50 proc organizacji wskazato ,,1”, 20 proc. wskazato ,,3”, 20 proc

wskazato ,,2” oraz 10 proc. wskazato ,,0”;

- Wysokos¢ przychodow jako mozliwos¢ sfinansowania rozwoju organizacji lub
kreowania oszczednosci: 50 proc. wskazato ,,0”, 20 proc. ,1”, 20 proc. ,,3” oraz

10 proc. ,4”;

- Stabilno$¢ przychoddéw w ciggu roku: 30 proc wskazato ,,3”, oraz ,1”, 20 proc

wskazato ,2” oraz ,0”;

- Przewidywalno$é¢ finasowania — jako mozliwos¢ tworzenia plandw w
perspektywie co najmniej 6 miesiecy: 40 proc wskazato ,,3”, 20 proc wskazato

,1”1,0”, po 10 proc. wskazato ,,2” i ,4”;

- Przewidywang ptynnos¢ finansowania organizacji przez wszystkie miesigce
2021 roku: 30 proc. wskazuje ,,3”, po 20 proc. wskazuje ,0, ,,1” i ,4”, a 10 proc.

wskazato ,,2”;

Z podanych wyzej deklaracji badanych organizacji wynika, ze zadna z nich nie
ocenia swojej sytuacji finansowej w stopniu bardzo dobrym. Jednak takze tych,
ktore wskazujg ,,0” dla poszczegdlnych kategorii tez nie jest najwiecej. Oznacz

to, ze organizacje pacjenckie wprawdzie majg skromne przychody i powaznie
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problemy z finansowaniem planowanych dziatan, jednak nie twierdzg, ze ich

sytuacja jest naprawde krytyczna.

6. Jednym z podstawowych wyznacznikdw potencjatu organizacyjnego jest
posiadanie lokalu do prowadzenia statutowej dziatalnosci. Z przyczyn
wskazanych powyzej, a w szczegdlnosci z braku stosownego potencjatu
finansowego, zadna z badanych organizacji nie posiadata aktu wtasnosci do
lokalu, ktéry uzytkuje. Co wiecej, jedynie jedna organizacja uzytkowata lokal
na podstawie rynkowej umowy najmu lub dzierzawy. Pozostatych 9
organizacji miato dostep na podstawie uzyczenia lub dzierzawy do lokalu,
ktory jest wtasnoscig publiczng i to na preferencyjnych warunkach. W tak
uzytkowanych lokalach organizacje majg swoje biura, ale takze i sale ¢wiczen
rehabilitacyjnych, odbywajg doroczne walne zebrania oraz grupowe
spotkania tematyczne.

7. W organizacjach wazna jest dostepnos¢ dla cztonkdéw potrzebnych
informacji. Mozna zatozy¢, ze ilos¢ i przydatnosé tych informacji jest wprost
proporcjonalna do czasu, jakim jest w stanie dysponowaé kierownictwo i
personel dla potencjalnego i realnego kontaktu z cztonkami. Ta dostepnosc,
mierzona liczbg godzin w tygodniu jest dos¢ zrdzinicowana dla
poszczegdblnych organizacji. Wiekszos¢ nie jest w stanie poswieci¢ na prace
dla organizacji wiecej niz 1-10 godzin w tygodniu. Ale ok. 40 proc. szeféw
organizacji deklaruje swojg dostepnos¢ na poziomie co najmniej 40 godz.
tygodniowo, co wydaje sie odzwierciedla¢ olbrzymi zapat i poswiecenie tych
0so6b dla wspdlnego dobra.

8. Jednym z wainych przejawdw zycia organizacji sy wszelkiego rodzaju
spotkania cztonkéw - czy to we wtasnym gronie czy w kontakcie z
ekspertami, przedstawicielami administracji lub przy organizacji konferencji
itp. Niezbedne do tego sq odpowiednie warunki lokalowe, tzn. potrzebne
jest miejsce, w ktérym istnieje mozliwos¢ zorganizowania spotkania wiekszej

liczby osob. 80 proc. organizacji deklaruje, ze ma mozliwo$¢ zorganizowania
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spotkan dla wiecej niz 10 osdéb. Jest to mozliwe dlatego, ze wtasciciele
uzytkowanych przez organizacje lokali s3 w stanie udostepnié wieksze lokale
lub sale konferencyjne na spotkania lub prowadzenie ¢wiczen
rehabilitacyjnych. Jest to bardzo dobry wskaznik zarowno potencjatu danej
organizacji jak i dobrej wspoétpracy z wtadzami samorzgdowymi czy dyrekcjg
np. szpitali, bedgcymi wtascicielami tych udostepnianych lokali.

9. Lokal to niezbedna, ale jednak niewystarczajgca infrastruktura. Organizacje
muszg dysponowaé réwniez narzedziami pracy. Badania wykazuje, ze
organizacje pacjenckie w wiekszosci dysponujg  podstawowymi
urzadzeniami biurowymi, niezbednymi do komunikowania sie ze swoimi
cztonkami i interesariuszami.

a) Wszystkie organizacje s wyposazone w komputery, z tym, ze w potowie
organizacji sg one ich wiasnoscig a w pozostatych sg nieodptatnie uzyczane
do uzytkowania przez prezeséw lub innych cztonkdédw zarzadu tych
organizacji.

b) Dostep do Internetu w zasadzie deklarujg wszystkie badane organizacje,
ale o wiele gorzej jest juz dostepem do Internetu szerokopasmowego —
taka mozliwos$é zgtaszajg jedynie trzy organizacje. Nalezy to interpretowac
jako istotne utrudnienie w codziennej pracy, poniewaz oznacza to
stosunkowo duzg czasochtonnos$¢ poruszania sie po Internecie i
wyszukiwania potrzebnych informacji. Praktyka wskazuje, e w
okreslonych sytuacjach, kiedy Internet pracuje szczegdlnie powoli,
zainteresowani dang informacjg stopniowo tracg energie i cierpliwos¢ — i
dotarcie do zaktadanego celu informacyjnego jest przesuwane na okres,
kiedy sie¢ jest mniej obcigzona w danej okolicy, a zatem szybciej reagujaca,
i niestety rezygnuja z uzyskania okreslonej informacji, ze szkodg dla
efektywnosci dziatania organizacji.

c¢) Mozliwos¢ drukowania materiatéw deklaruje jedynie 70 proc. organizacji.
Tu potencjat instytucjonalny jest znacznie stabszy, poniewaz az potowa
organizacji deklarujgcych dostep do drukarki korzysta ze sprzetu bedgcego
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d)

wtasnoscig prywatng. Jest to istotne utrudnienie, szczegdlnie, kiedy
organizacja wykonuje zadania edukacyjne lub szkoleniowe dla swoich
cztonkéw. Tutaj materiaty drukowane majg wieksze znaczenie niz
informacje przesytane do cztonkéw drogg elektroniczng. Ponadto rodzi sie
problem zakupu papieru do drukowania oraz kosztéw uzytkowania
samego urzgdzenia do drukowania. Przy niskich zasobach s$rodkow
finansowych jakie stojg do dyspozycji organizacji pacjenckich, w wielu
wypadkach mogg one rezygnowac z niektérych form dziatan edukacyjno-
szkoleniowych, jezeli koszty z nimi zwigzane bytyby nadmierne.

Mozliwo$¢ uzytkowania telefonu wydaje sie fundamentem dziatania
organizacji. Czasy sie zmieniajg i obecnie dostep do telefonu stacjonarnego
deklaruje jedynie 30 proc. organizacji, z tego zaden nie jest ich wtasnoscig
a jedynie albo jest to forma odptatnego korzystania (w ramach
udostepnionego lokalu) albo jest to uzyczenie nieodptatne, najczesciej

przez szefa organizacji, prowadzgcego dziatalnos¢ z wtasnego lokalu.

Z drugiej strony kazda organizacja dysponuje co najmniej jednym telefonem

komérkowym — zatem przynajmniej w tym przypadku nie notujemy deficytu

dostepnosci do tego podstawowego urzgdzenia.

e)

Eﬂ?ggéjzsekie Rzeczpospolita Unia Europejska
Ei jski Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska Uropejsii Fundusz spoteczny

We wspbtczesnym, coraz bardzie cyfrowym otoczeniu niezwykle
przydatnym, a nawet niezbednym urzadzeniem biurowym staje sie skaner.
Korzystanie z niego bardzo utatwia obieg dokumentdw pomiedzy réznymi
podmiotami. Jednak wsrdd badanych organizacji pacjenckich jedynie 40
proc. deklaruje dostep do tego urzadzenia, przy czym zaledwie 20 proc. to

wiasnos¢ organizacji a reszta — to nieodptatne uzyczenie.

10. Personel, zaplecze finansowe czy infrastruktura techniczno-biurowa stanowig
wazne wyznaczniki potencjatu organizacji, ale daleko niewystarczajgce dla
kompleksowej oceny jesli chodzi o zdefiniowanie mozliwosci rozwoju i potrzeb
organizacji pacjenckiej w zakresie poprawy efektywnosci dziatan dotyczacych

aktywnego dialogu z decydentami w obszarze regulacyjnym. Analizie podlegat takze
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zakres dziatalnosci organizacji. W odpowiedzi na pytanie — jakie sg gtéwne obszary ich

dziatalnosci, organizacje wymieniaty wiecej niz jeden obszar. Najczesciej byty to:
- dziatania informacyjne skierowane do pacjentéw — 90 proc.

- integracja i aktywizacja srodowiska pacjentéw — 90 proc.

- profilaktyka i promocja zdrowia — 90 proc.

- pomoc w rozwigzywaniu problemdéw pacjentéw przy konkretnych schorzeniach — 70

proc.
- Kontakty i wspotpraca z organizacjami pacjentéw w kraju i za granica - 70 proc.
- Reprezentowanie intereséw pacjentdw w kontaktach z administracjg — 70 proc.

- Monitorowanie lub udziat w konsultowaniu prawa dotyczgcego pacjentdw — jedynie

30 proc.

Dodatkowo, niektére organizacje wskazywaty na rozszerzony zakres dziatalnosci, np.
organizowanie lub prowadzenie zajeé rehabilitacyjnych, zaréwno dla cztonkéw jak i

innych pacjentéw z podobnymi schorzeniami.

11.Ostatnich kilkanascie miesiecy zdefiniowane byto przez problemy wynikajgce z
pandemii Covid-19. Pandemia wptyneta znaczaco na zakres i sposdb dziatania
organizacji pacjenckich. Na pytanie, jakie dziatania w ciggu ostatnich 12 miesiecy
organizacja realizowata, przedstawiciele zarzgdéw wymieniali jednak co najmniej kilka

rownolegle prowadzonych aktywnosci, w tym:

- organizowanie spotkan i warsztatéw — 80 proc.,
- prowadzenie strony internetowej — 60 proc.,

- prowadzenie telefonu zaufania — 60 proc.,-

- prowadzenie wspotpracy z ekspertami lub jednostkami naukowo-badawczymi — 60

proc.,
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- opracowywanie materiatéw informacyjnych lub edukacyjnych — 40 proc.,
- realizowanie programoéw profilaktyki zdrowotnej — 30 proc.,

- monitorowanie przepiséw lub udziat w konsultacjach spotecznych dotyczgcych

aktéw prawnych z zakresu zdrowia — 20 proc.

Wymienione aktywnosci pokazujg, ze organizacje pacjenckie, pomimo tego, ze ich
infrastruktura lokalowa, techniczno-biurowa czy liczba personelu jest zwykle bardzo
skromna, to jednak starajg sie efektywnie wykorzystywaé dostepne zasoby i prowadzi¢

tak wiele aktywnosci na rzecz swoich cztonkéw jak tylko jest to mozliwe.

12. Organizacje pacjenckie dziatajg w okreslonym otoczeniu instytucjonalnym i zwykle
muszg kontaktowaé sie z waznymi dla nich zewnetrznymi podmiotami. Odpowiadajac
na pytanie, jakich majg najwazniejszych partneréw zewnetrznych, szefowie

organizacji wyroznili trzy kategorie instytucji:
a) inne organizacje lub federacja pacjenckie,
b) administracje samorzagdowa

c) jednostki ochrony zdrowia,

natomiast najmniej kontaktowaty sie z innymi, nie pacjenckimi organizacjami

pozarzgdowymi oraz jednostkami administracji rzagdowe;.

Warto zaznaczyé, ze organizacje miaty réwniez stosunkowo czeste kontakty z
podmiotami, ktére wskazaty jako mniej dla nich wazne, np. z mediami lub firmami

farmaceutycznymi.

13. Z analizy dziatan organizacji w okresie ostatnich 12 miesiecy wynika, ze niewiele z
nich prowadzito monitoring przepiséw lub brato udziat w konsultacjach publicznych

dotyczacych aktéw prawnych z zakresu ochrony zdrowia.

Te organizacje, ktore takie dziatania prowadzity, w najwiekszym stopniu robity to za
posrednictwem innej organizacji, np. ogélnopolskiego stowarzyszenia czy federacji.
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Natomiast znacznie mniej organizacji zadeklarowato, ze prowadzity systematyczny
badz nieregularny przeglad stron internetowych poswieconych procedurom
stanowienia prawa. Réwnie niewielki procent organizacji wskazat na bezposredni

kontakt z instytucjg organizujgca publiczne konsultacje projektéw regulaciji.

14. W odpowiedzi na pytanie badawcze dotyczace powododw, dla ktérych dana
organizacja nie brata udziatu w monitoringu lub konsultacjach publicznych aktow
prawnych z zakresu ochrony zdrowia, prawie wszystkie organizacje, tj. 90 proc.
wskazato brak osoby, ktéra mogtaby poswieci¢ czas na monitorowanie prawa i udziat
w konsultacjach publicznych. Ok. 50 proc. organizacji odpowiedziato réwniez, ze nie
posiadajg biegtej znajomosci procedur monitoringu i konsultacji, a takze wskazaty na

brak rozeznania w szczegotach procesu tworzenia prawa.

W mniejszym stopniu organizacje zgtaszaty jako powdd nieuczestniczenia w
monitorowaniu i konsultacjach - brak rozeznania, gdzie szuka¢ informacji dotyczacych
regulacji prawnych oraz brak technicznych mozliwosci, aby podejmowac takie
dziatania — np. brak dostepu do Internetu, brak komputera, itp. Nalezy dodaé, ze
stosunkowo duzy odsetek badanych organizacji wskazat, ze wprawdzie bezposrednio
nie monitoruje legislacji, ale robi to posrednio, opierajac sie na kompetencjach i
wspotpracy z innymi organizacjami w tym obszarze. Stwierdzito tak 40 proc.

organizacji pacjenckich z badanej grupy.

Jak wynika z analizy informacji zawartych w badaniu, potrzeby szkoleniowe dla grupy

10 organizacji powinny koncentrowac sie przede wszystkim wokét:

a) Struktury i procedur procesu legislacyjnego, w szczegdlnosci na etapie
rzgdowym oraz parlamentarnym,

b) Zasad i technik monitorowania procesu legislacyjnego oraz udziatu organizacji
pacjenckich w konsultacjach publicznych a takze kontaktach z decydentami,

c) Pozyskanie wiedzy z zakresu Ustawy o dostepnosci oraz mozliwych dziatan
organizacji w celu wyeliminowania ztych praktyk administracji publicznej w

odniesieniu do problematyki dostepnosci,
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d) Opcjonalnie - technik kontaktowania sie z mediami w celu informowania opinii
publicznej oraz samych decydentéw nt. opinii Srodowisk pacjenckich
wynikajgcych z analizy projektow legislacyjnych

e) Opcjonalnie —zasad i technik wspétpracy personelu organizacji, podwyzszania

ich kwalifikacji.

W odpowiedzi na pytania badajgcego, przedstawiciele organizacji pacjenckich nie byli
w stanie jednoznacznie okresli¢ na obecnym etapie preferowanych form wspoétpracy
z beneficjentem w ramach Projektu. Jednak z dotychczasowych doswiadczen wynika,
ze propozycje form wspotpracy przygotowane i zaprezentowane przez beneficjenta —

sg zwykle akceptowane przez organizacje pacjenckie.

Organizacje pacjenckie na tle innych organizacji pozarzadowych

Analizowany potencjat 10 organizacji pacjenckich wskazuje na szereg problemoéw
podobnych do tych, jakie ma tez wiekszos$¢ organizacji pozarzgdowych w Polsce.
Kluczowymi bolgczkami stowarzyszen i fundacji sg te zwigzane z zapewnieniem
materialnego funkcjonowania organizacji oraz pozyskiwaniem i rozliczaniem
Srodkéw. Wg. badan ogdlnopolskich 70% organizacji boryka sie z trudno$ciami w
zdobywaniu funduszy lub sprzetu, niezbednych do funkcjonowania organizacji.
Powszechne sg rowniez ktopoty z dopetnieniem skomplikowanych formalnosci

grantodawcoéw.

Ponad 2/3 organizacji narzeka rowniez na brak oséb gotowych do bezinteresownego
zaangazowania w dziatania organizacji. Tak wiec problem z zaangazowaniem oséb do
dziatania w organizacjach jest juz niemal tak samo palgcy jak kwestia

niewystarczajacych zasobdéw finansowych.

Ponadto, okoto potowie stowarzyszen i fundacji doskwiera trudnos$é w utrzymaniu

personelu zespotu wolontariuszy oraz wypalenie lideréw organizacji. Wzrasta tez
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znaczenie problemoéw zwigzanych ze wspoétpracg z administracjg publiczng, czyli

nadmierng biurokracja, niejasnymi regutami wspoétpracy oraz nadmierng kontrola.

Eksperci cytowanego Raportu dostrzegajg dwa mozliwe wyjasnienia rosngcej wagi
problemdw z kapitatem ludzkim w organizacjach. Po pierwsze, pojawia sie coraz
wiecej mozliwosci spotecznego zaangazowania. Dziatalnos¢ w organizacjach
pozarzadowych jest juz tylko jedng z nich. Rozwdj ruchdéw spotecznych, réznego
rodzaju oddolne i nieformalne dziatania dajg wiele mozliwosci zaangazowania — czy

to w Internecie, czy w Swiecie realnym.

Druga kwestig jest niedofinansowanie i niedocenianie znaczenia zarzadzania ludzmi
w organizacjach, dotyczy to w duzej czesci wolontariuszy organizacji. Jest to obszar
wymagajacy czasu i kompetencji. Trudnosci w utrzymaniu zespotu mogg by¢
szczegblnie widoczne obecnie, w erze tzw. rynku pracy pracownika. Organizacje
pozarzadowe z jednej strony oferujg ciekawe miejsce pracy dajgce spetnienie
zawodowe i osobiste, z drugiej strony zwykle nie oferujg stabilnosci i atrakcyjnosci
finansowej. W tym kontekscie kompetencje zwigzane z pracg z ludzmi, budowaniem
i zarzadzaniem zespotem stajg sie kluczowe obok rozwigzan systemowych stuzgcych

budowaniu potencjatu instytucjonalnego i osobowego organizacji.

W badaniach kapitatu ludzkiego w organizacjach pozarzagdowych dopiero na pigtym
miejscu znalazto sie ,,podniesienie kwalifikacji oséb pracujgcych na rzecz organizacji”,
a wsrdd potrzeb szkoleniowych organizacji - te zwigzane z zarzagdzaniem ludzmi,
pozyskiwaniem nowych wolontariuszy i organizowaniem ich pracy, umiejetno$ciami

interpersonalnymi znajdujg sie na koricu deklarowanej listy potrzeb.

Nalezy miec nieustannie na uwadze, ze jesli szefowie organizacji chcg dbaé o jej
rozwaj, to powinni mie¢ swiadomos¢, ze do realizacji dziatan potrzebne sg nie tylko
pienigdze czy sprzet, ale przede wszystkim zespét ludzi dazacy do tego samego celu,
majacy podobng wizje wspdlnego dziatania. W przypadku organizacji pacjenckich —
dziatania zgodnego z potrzebami pacjentéw, poniewaz jedynie te organizacje, ktére

wykazujg wysoki stopien dojrzatosci instytucjonalnej sg w stanie efektywnie
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uczestniczy¢ i wptywadé na proces legislacyjny, czego pierwszym etapem powinien
by¢ staty monitoring dziatan podejmowanych przez administracje oraz inne

instytucje regulacyjne.

Dzieki efektywnemu prowadzeniu monitoringu przez organizacje pacjenckie mozliwe
bedzie osiggniecie co najmniej nastepujgcych celéw:

- upublicznianie procedur i dziatan majgcych wptyw na dobro pacjentéw,

- pozyskiwanie informacji i poddawanie ich ocenie zainteresowanych podmiotéw,

- kontrola poprawnosci i przejrzystosci procedur,

- wykrywanie i upublicznianie nieprawidtowosci w dziataniach,

- przyblizanie i wyjasnianie pacjentom ztozonos$ci procesu legislacyjnego, m.in.
poprzez stosowanie zrozumiatego jezyka,

- pomoc w wypracowaniu nowych rozwigzan sprzyjajacych dobru pacjentéw,

- wieksze i bardziej Swiadome zaangazowanie pacjentéw w te aspekty regulacyjne,

ktore bezposrednio lub posrednio wptywajg na ich dobrostan.

Ankieta dot. potencjatu instytucjonalnego i eksperckiego organizacji
pacjenckiej do prowadzenia monitoringu prawa.

l. Podstawowe informacje o organizacji

1. Nazwa irok zatozenia organizacji: .......cccecevueerrrceerscessercennscereceensenns

2. llu cztonkoéw liczy Panstwa organizacja (na koniec 2020)?
[J Liczba oséb fizycznych.........
[J Liczba oséb prawnych .........
[] Liczba cztonkéw wspierajacych ..................

3. Osoby zaangazowane w prowadzenie dziatalnosci Panstwa organizacji
[l Pracownicy etatowi
1 Umowa- zlecenie lub umowa o dzieto
[J Wolontariusze krétkoterminowi (do 3 miesiecy w roku)
[J Wolontariusze dtugoterminowi (pow. 3 miesiecy w roku)

4. Czy Panstwa organizacja posiada lokal do prowadzenia dziatalnosci?
[J Tak, na podstawie aktu wtasnosci
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[J Tak, na podstawie umowy najmu lub dzierzawy

[J Tak, na podstawie uzyczenia lub dzierzawy na preferencyjnych warunkach lokalu, ktéry jest
wtasnoscig publiczng

[ Tak, NAiNNEJ POASTAWIE: ....vev ittt et st et st e es e st eb e st ebe s e b s

[J Nie. Jesli nie, to w jakim miejscu wykonywane sg podstawowe formy dziatalnosci Paristwa

Organizacji? ....cccevevvevvervevenrenns

5. Jaki jest czas dostepnosci organizacji dla cztonkéw i zewnetrznych interesariuszy w tygodniu?
[J 1-3godzin
[J 4-10godzin
[J  11-20godzin
[J  21-40godzin
[J  Powyzej 40 godzin
6. Czy posiadany/uzyczony lokal umozliwia organizacje spotkan:
[J  4-10 0s6b
[J powyzej 10 oséb

7. Jakie zasoby/narzedzia pracy sg do dyspozycji w Paiistwa organizacji?

Forma dysponowania

wtasnos¢ organizacji odptatne korzystanie uzyczenie nieodptatne

Komputer

Internet

Internet
szerokopasmowy
Drukarka

Tel stacjonarny

Tel komérkowy

Skaner

Inne:

1. Zakres dziatalnosci

8. Jakie sg gtéwne obszary dziatalnosci Panstwa organizacji? Prosimy o zaznaczenie maksymalnie
czterech najwazniejszych.

- Pomoc w rozwigzywaniu probleméw pacjentéw przy konkretnych schorzeniach
- Dziatania informacyjne skierowane dla pacjentéw
- Integracja i aktywizacja Srodowiska pacjentéw

- Monitorowanie lub udziat w konsultowaniu prawa dotyczgcego pacjentéw
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- Reprezentowanie intereséw pacjentéw w kontaktach z administracja

- Kontakty i wspotpraca z organizacjami pacjentéw w kraju i za granicg

- Profilaktyka i promocja zdrowia

S 1NNE (JAKIE?) wovierie ettt et st

. Potencjat kadrowy

9.

Czy wsréd personelu/kadry Paiistwa organizacji s3 osoby posiadajagce wyksztatcenie
formalne w wymienionych ponizej dziedzinach?

- Medycyna lub farmacja

- Zdrowie publiczne

- Polityka spoteczna/opieka spoteczna

- Zarzadzanie w organizacji pozarzagdowej

- Prawo/komunikacja spoteczna

10.

11.

Formy dziatalnosci organizacji

Czy w ciggu ostatnich 12 miesiecy Panstwa organizacja realizowata nastepujgce
dziatania? Prosimy o zaznaczenie wszystkich dziatan, ktére organizacja realizowata.

- Prowadzenie strony internetowej

- Opracowywanie materiatéw informacyjnych lub edukacyjnych

- Monitoring przepiséw lub udziat w konsultacjach spotecznych dotyczacych aktéw
prawnych z zakresu ochrony zdrowia

- Organizacja spotkan lub warsztatéw

- Organizacja wyjazddéw, turnuséw lub innych wydarzen dla pacjentéw i ich rodzin

- Realizacja programow profilaktycznych

- Prowadzenie wspotpracy z ekspertami lub jednostkami naukowo-badawczymi

- Prowadzenie telefonu zaufania

- INNe (Jakie cooeveeieeeeeee e )

Jesli brali Panstwo udziat w monitorowaniu przepiséw lub w konsultacjach spotecznych,
to odbywato sie to: Prosimy o zaznaczenie wszystkich odpowiedzi odnoszqcych
sie do Parnistwa organizacji.

- bezposrednio w kontakcie z instytucjg organizujgcg konsultacje

- za posrednictwem innej organizacji, np. stowarzyszenia ogdlnopolskiego, federacji, itp.
- poprzez systematyczny przeglad stron internetowych dot. regulacji prawa

- poprzez nieregularny przeglad stron internetowych dot. regulacji prawa
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12.

Jesli nie brali Panstwo udzialu w monitoringu lub konsultacjach spotecznych aktéw
prawnych z zakresu ochrony zdrowia, to giéwng przyczyng byto: Prosimy o
zaznaczenie wszystkich odpowiedzi odnoszqcych sie do Paristwa organizacji

- Brak technicznych mozliwosci, np. brak dostepu do Internetu, brak komputera, itp.

- Brak osoby, ktéra mogtaby poswieci¢ czas na monitorowanie prawa i udziat w
konsultacjach publicznych

- Brak rozeznania, gdzie szuka¢ informacji dot. regulacji prawnych

- Brak rozeznania w szczegétach procesu tworzenia prawa
- Brak biegtej znajomosci procedur monitoringu i konsultacji

- Oparcie sie na kompetencjach i wspdtpracy z inng/innymi organizacja w tym obszarze

- Skoncentrowanie sie na innych obszarach dziatan organizacji
- Inne przyczyny. Jakie? .........cceeu....

13. Czy macie Panstwo preferencje nt. form wspoétpracy w ramach Projektu, dotyczace

prowadzenia monitoringu prawa?

- Na razie nie
-Tak (jaki€?) .ecevevecrveeereiererne

Iv. Finansowanie dziatalnosci organizacji

14. Jakie byly najwazniejsze zrodta przychodéw Panstwa organizacji w roku 2020? Prosimy

0 zaznaczenie maksymalnie trzech o najwiekszej wartosci.

- Sktadki cztonkowskie

- Wsparcie publiczne krajowe

- Fundusze Unii Europejskiej

- Srodki zagraniczne inne niz fundusze Unii Europejskiej
- Srodki od 0s6b prywatnych

- Srodki od 0séb prawnych

- 1% podatku dochodowego

- Przychody ze zbiérek spotecznych

S 1NNE (JAKIE woeeeeterieeee ettt et et eer et e eaaens

15. Jak oceniajg Panstwo nastepujgce wymiary kondycji finansowej organizacji w 2021
roku? Prosimy o ocene na skali od 0 do 4, gdzie 0 oznacza ocene najnizszq a 4 najwyzszq.

0

112 |3 |4

Wysokos¢ przychodow — mozliwo$¢ sfinansowania biezacej dziatalnosci
organizacji

Wysokos$é przychoddw — mozliwos¢ sfinansowania rozwoju organizacji,
tworzenia oszczednosci

Stabilnos$¢ przychodow (w ciggu roku)

Przewidywalno$¢ finansowania — mozliwos¢ tworzenia planéw w
perspektywie, co najmniej 6 miesiecy
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Ptynnosc¢ finansowa — przez wszystkie miesigce 2021 roku | | | | | |

V. Wspétpraca i partnerzy organizacji

16. Jacy sa kluczowi Partnerzy Panstwa organizac;ji?
Prosimy o wskazanie hierarchii waznosci dla  Parstwa organizacji  ponizszych

partnerow/interesariuszy od 10 (najwazniejsza) do 0 (brak wspdtpracy).

Ocena

Partnerzy/interesariusze N
waznosci

Inne organizacje lub federacje pacjenckie

Inne organizacje pozarzgdowe poza pacjenckimi

Administracja rzgdowa

Administracja samorzgdowa

Firmy farmaceutyczne

Jednostki ochrony zdrowia

Jednostki lub eksperci ze swiata nauki

Media (w tym media spotecznosciowe)

INNE: e e

Opracowanie Raportu-analizy
Witold Michatek

Ekspert Projektu
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