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ks. dr Arkadiusz Nowak

Szanowni Panstwo,

oddaje w Panstwa rece raport ,Organizacje pacjen-
tow w Polsce. Struktura, aktywnosci, potrzeby’,
ktory powstat z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej we wspotpracy ze Stowarzy-
szeniem Klon/Jawor. To pierwsza publikacja doty-
czaca organizacji, ktorych codzienna praca ma nie-
bagatelne znaczenie dla milionow oséb chorych

i ich bliskich.

Wydanie raportu nieprzypadkowo zbiega sie z obcho-
dami Swiatowego Dnia Chorego. Stanowi on bowiem
szczegblna okazje do wyrazenia szacunku i uzna-
nia wszystkim, ktorzy poprzez aktywno$¢ zawo-
dowa lub dziatalno$¢ spoteczng wyrazaja troske
o chorych. Pomoc pacjentom i ich bliskim to wta-
Snie gtowny motyw tej publikacji. Jak wynika z zebra-
nych danych, organizacje pacjentéw w Polsce w zde-
cydowanej wiekszosci powstaty bowiem w wyniku

wtasnych doswiadczen chorobowych ich zatozycieli.
Stad w ich dziataniach jest tyle determinacji w daze-
niu do bezinteresownej pomocy osobom znajduja-
cym sie w podobnej sytuacji.

Chciatbym serdecznie podziekowa¢ wszystkim
organizacjom, ktore wziety udziat w naszym bada-
niu. Dziekuje za przekazanie informacji dotyczacych
ich codziennej pracy, problemow, z jakimi sie spo-
tykaja, czy tez refleksji na temat dziatalnosci catego
sektora. Dziekuje takze ekspertom, ktérzy jako
pierwsi przeczytali raport i udzielili cennych komen-
tarzy. Umiescilismy je we wprowadzeniu do raportu.

Mam nadzieje, ze przygotowany przez nas raport
bedzie publikacja cykliczna, a zebrane dane i wnioski
przyczynia sie do lepszego zrozumienia misji organi-
zacji pozarzadowych dziatajacych dla dobra pacjen-
téw i uznania ich istotnej roli w poprawie jakosci
zycia i zdrowia Polakdw.



rzecznik praw pacjenta

Barttomiej tukasz Chmielowiec

Przygotowany przez fundacje Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej raport ,Organizacje
pacjentow w Polsce” stanowi cenne zrédto wiedzy
na temat funkcjonowania organizacji pacjenckich
oraz najwazniejszych potrzeb i probleméw tego
Srodowiska.

Jak dowiadujemy sie z lektury raportu, organizacje
podejmujag wiele dziatan w obszarze ochrony zdro-
wia m.in. poprzez wsparcie pacjentéw, popularyza-
cje wiedzy na temat konkretnej choroby, profilak-
tyki, sposobdéw leczenia, pomocy psychologicznej,
a w niektérych przypadkach réwniez finansowej
i rehabilitacyjne;j.

Organizacje wskazujg na wiele problemow wystepu-
jacych w systemie ochrony zdrowia. Na szczescie ich

gtos jest coraz lepiej styszalny, co przektada sie na
bezposredni wptyw na proces legislacyjny. Organi-
zacje pacjenckie sg wtaczane i angazuja sie w kon-
sultacje organizowane na poziomie centralnym.
Jest to dobry kierunek, gdyz na najwyzszym szcze-
blu zapadaja najwazniejsze decyzje dotyczace funk-
cjonowania stuzby zdrowia.

System ochrony zdrowia powinien byc¢ przyjazny dla
pacjentéw. Tworzenie wtasciwych rozwigzan syste-
mowych to praca zarébwno dla organizacji pacjenc-
kich, jak i rzecznika praw pacjenta. Dlatego chciat-
bym jeszcze intensywniej wspiera¢ organizacje
pozarzadowe, by¢ dla nich partnerem oraz wspot-
pracowac przy tworzeniu i nowelizacji przepiséw
prawa, by w ten sposéb jeszcze skuteczniej stuzyc

polskim pacjentom.



Dr n. prawnych Marek Woch

Petnomocnik prezesa NFZ do spraw kontaktow z organizacjami pozarzadowymi
i organami wtadzy publicznej. Biegty sadowy z zakresu zarzadzania oraz organizadji
opieki zdrowotnej przy Sadzie Okregowym Warszawa-Praga w Warszawie.

ORGANIZACJE PACJENCKIE CORAZ
BLIZEJ NARODOWEGO FUNDUSZU
ZDROWIA | ORGANOW WEADZY
PUBLICZNEJ W PoLscEe

Rola pozarzadowych organizacji pacjenckich w tzw. sys-
temie ochrony zdrowia istotnie wzrasta zarowno od
strony aktywnosci spotecznej, jak i stricte merytorycz-
nej, w zwiazku z czym organy wtadzy publicznej row-
niez dostrzegty wielosc¢ inicjatyw podejmowanych przez
organizacje pacjenckie i zareagowaty. Za przyktad niech
postuzy powotanie zespotow parlamentarnych do
spraw m.in.: onkologii, opieki nad osobami niesamo-
dzielnymi, organizacji ochrony zdrowia, osob gtuchych,
0s6b niepetnosprawnych, oséb z niepetnosprawno-
Scig narzadu wzroku, podstawowej opieki zdrowotnej
i profilaktyki, praw pacjentéw, stwardnienia rozsianego,
zdrowia publicznego, autyzmu, boreliozy, cukrzycy,
tuszczycy, pielegniarek, potoznych i innych pracowni-
kow opieki zdrowotnej czy zdrowia Polakow.

Wreszcie pozostaja rzecznik praw pacjenta, rzecznik
praw obywatelskich czy rzecznik praw dziecka, bo
dzieci takze czasami bywaja pacjentami, ale réwniez
Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetno-
sprawnych, ktéry w swoich kompetencjach posiada
uregulowania prawne dotyczace relacji z organiza-
cjami pozarzadowymi®.

Ponadto p.o. prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia
Andrzej Jacyna dostrzegt potrzebe sformalizowania

1 Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych, tj. Dz. U.
22016 1. poz. 2046.

bezposrednich kontaktow z przedstawicielami orga-
nizacji pozarzadowych, gtownie dziatajacych na rzecz
pacjentow. Dlatego w Narodowym Funduszu Zdro-
wia od czerwca 2016 roku zostat powotany petnomoc-
nik prezesa NFZ do spraw kontaktow z organizacjami
pozarzadowymi i organami wtadzy publiczne;.

Z kolei Ustawq z dnia 2 grudnia 2016 1. 0 zmianie ustawy
o swiadczeniach opieki zdrowotnej finansowanych ze
srodkow publicznych?, ktora weszta w zycie 1 stycz-
nia 2017 roku, wprowadzono zmiany m.in. dotyczace
powotywania sktadu Rady Oddziatu Wojewodzkiego
Funduszu. Obecnie w sktad Rady Funduszu moze wcho-
dzi¢ przedstawiciel organizacji pacjenckich, powoty-
wany sposrod kandydatéw wskazanych przez organiza-
cje pacjentow dziatajace na rzecz praw pacjenta. Nalezy
rowniez wskazac Ustawe z dnia 15 wrzesnia 2017 roku
o Narodowym Instytucie Wolnosci — Centrum Rozwoju
Spoteczenstwa Obywatelskiego®.

Niejako podsumowaniem niech bedzie otwarte pyta-
nie, czy wielos¢ instytucji, ktére podejmuja dziata-
nia na rzecz samych pacjentow, jak rowniez organi-
zacji pacjenckich, staje sie zaleta? Czy moze nadszedt
czas na podjecie préb instytucjonalizacji relacji, ktore
okresla prawa i obowiazki poszczegolnych interesa-
riuszy? Niezaleznie od odpowiedzi, ktére sie Panstwu
nasuna, w mojej ocenie dialog zaczat sie toczy¢, i jak
zauwazyt profesor Piotr Czauderna: ,,potrzebny jest
rowniez pewien kontrakt spoteczny, bo rola pacjen-
téw jest o wiele wieksza niz kiedys. Nie mozna juz pro-
jektowac systemu dla nich bez nich™.

2 Dz.U.z2016r. poz. 2250.

3 Dz.U.z2017r. poz. 1909.

4 P. Czauderna, Nie jestem zwolennikiem systemu budZetowego,
,Medical Tribune” 2017 (listopad), nr 11, s. 37.



Urszula Jaworska

Raport przedstawia informacje na temat kondy-
cji trzeciego sektora w ochronie zdrowia. Bardzo
dobrze, ze rozrézniono organizacje zdrowotne (naj-
czesciej eksperckie) i organizacje pacjenckie, ktore
sa najblizej pacjenta i jego potrzeb i ktore borykaja
sie zwiekszymi problemami.

Odwiecznym problemem wszystkich organizacji jest
pozyskiwanie srodkow na dziatalno$¢ statutowa.
Sytuacje te miat zmieni¢ mechanizm 1%, jednak
w praktyce tylko skomplikowat sprawe. Okoto 20 lat
temu organizacje otrzymywaty srodki na dziatalno$¢
bez wskazania celu, na ktéry maja by¢ one wykorzy-
stane. Teraz na szczescie to sie zmienito i instytucje
ogtaszajace konkursy (grantodawcy, operatorzy gran-
téw) wspierajg projekty, ktore maja konkretny, jasno
okreslony cel. Niestety, jak widac¢ z raportu, sktadanie
wnioskow nadal sprawia organizacjom wiele trud-
nosci niezaleznie od tego, do jakiej instytucji sa kie-
rowane. Wciaz brakuje ujednolicenia procedur kon-
kursowych, w efekcie czego grantodawcy przyznaja
granty wedtug wtasnych kryteriow, co nie utatwia
organizacjom pracy przy sktadaniu wnioskéw. Naj-
trudniej pozyskac srodki niewielkim, mato doswiad-
czonym organizacjom oraz w przypadku wniosko-

wania o srodki unijne. Cata ta sytuacja moze niestety
zniecheca¢ i utrudnia¢ organizacjom rozwoj oraz
osiaganie zatozonych w statucie celéw.

Cieszy fakt, Ze organizacje coraz czesciej zatrud-
niaja pracownikow na etat. Jeszcze nie tak dawno
uwazano, ze to nie wypada. Wynikato to z faktu, ze
w Swiadomosci spotecznej organizacje uchodzity za
instytucje ,zebracze”, utrzymujace sie z pracy spo-
tecznej czy to swoich cztonkéw (jak w przypadku
stowarzyszen), czy tez wolontariuszy (jak w przy-
padku fundacji). To sie zmienia. Organizacje coraz
czesciej podwyzszaja kompetencje swoich pracow-
nikéw, dzieki czemu nie tylko lepiej sobie radza
z realizacja celow, ale i sg lepiej postrzegane przez
potencjalnych partnerow. To stuszny kierunek. Jed-
nym z wyzwan catego trzeciego sektora jest prze-
konanie spoteczenstwa, ze dobry lider to dobry
menedzer, ktory potrafi kreatywnie i profesjonalnie
zarzadzac organizacja.

Z raportu wynika, ze ponad 50% organizacji dziata na
rzecz zmian systemowych. Zmiany te to czesto dtu-
gotrwaty proces. Tym bardziej cieszy, ze organizacje
mimo to nie poddaja sie i dziataja na rzecz zmian.



f71

NAJWAZNIEJSZE DANE




10

W Polsce jest aktywnych okoto 5,3 tys. organi-
zacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia,
z czego okoto 1 tys. to podmioty skoncentro-
wane na dziatalnosci na rzecz pacjentow.

Wsrod organizacii dziatajacych dla dobra pacjen-
tow niemal trzy czwarte (73%) to stowarzyszenia
lub ich jednostki terenowe.

Przecietny ,wiek” organizacji z obszaru ochrony
zdrowia to 13 lat, a organizacji dziatajacej na
rzecz pacjentow — 15 lat,

Najczestsze powody zaktadania organizacji
s3 powigzane z osobistymi do$wiadczeniami
ich zatozycieli. Wsro6d nich na czoto wysuwa
sie potrzeba wspolnego dziatania i wymiany
doswiadczen z innymi osobami zmagaja-
cymi sie z chorobg wtasng lub swoich bli-
skich oraz che¢ podzielenia sie z innymi wie-
dzg zdobyta w trakcie walki z choroba wtasna
lub swoich bliskich. Takie powody wskazuje po
59% respondentow.

Najpowszechniejsza forma dziatalnosci organiza-
cji dziatajacych dla dobra pacjentow jest popu-
laryzowanie wiedzy na temat konkretnych cho-
réb, zarowno jesli chodzi o ich profilaktyke, jak
i sposoby leczenia (89% organizacji). Tylko nieco
mniej powszechne jest udzielanie wsparcia psy-
chologicznego chorym lub ich bliskim (83%).
Nieco ponad potowa podmiotéw (53%) prowa-
dzi dziatania rzecznicze, majac na celu wprowa-
dzenie zmian systemowych w obszarze swoich
zainteresowan.

Organizacje s3 nastawione przede wszystkim
na pomoc chorym bedacym w trakcie leczenia
(85% organizacji). Okoto dwoch trzecich (68%)
dziata na rzecz najblizszego otoczenia chorych, ich

rodzin i bliskich. Z kolei nieco ponad potowa kieruje
swoja aktywnos¢ do osdb, ktore przebyty chorobe
i 53 na etapie powrotu do zdrowia, lub tez 0sob cho-
rych niebedacych w trakcie leczenia.

Dziatalnos¢ o zasiegu ogdlnokrajowym prowadzi
45% organizacji dziatajacych dla dobra pacjen-
tow, a 24% dziata na skale nie wieksza niz lokalna,
czyli na poziomie najblizszego sasiedztwa, gminy
lub powiatu.

Przecietna liczba cztonkéw stowarzyszenia
z obszaru ochrony zdrowia wynosi 40 0sob. Zde-
cydowang wiekszos¢ bazy cztonkowskiej stano-
wia kobiety (przecietnie 30 0sob).

Zarzad przecietnej organizacji liczy 5 0sob,
w tym 3 osoby to kobiety, a 2 to byli lub obecni
pacjenci.

Organizacje dziatajace w obszarze ochrony zdro-
wia stosunkowo czesto, w poréwnaniu z catym
sektorem pozarzadowym, zatrudniajg sta-
tych, regularnych pracownikéw - robi tak 40%
z nich (w catym sektorze pozarzadowym - 35%).
Przecietna aktywna w tym obszarze organiza-
Cja majaca statych i regularnych pracownikow
zatrudnia 5 0sob, ktorych praca odpowiada cza-
sowemu zaangazowaniu rownemu 2,5 etatu.

Trzy czwarte (76%) organizacji dziatajacych
na rzecz pacjentow wtacza w swoje dziatania
wolontariuszy.

Najwazniejszymi partnerami organizacji dziata-
jacych dla dobra pacjentéw sa inne organiza-
cje dziatajace na rzecz pacjentow — wspotpracuje
z nimi 82% podmiotéw. Instytucje powotane do
Swiadczenia ustug zdrowotnych, takie jak przy-
chodnie czy szpitale, s3 waznymi partnerami dla
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71% organizacji, z kolei dla 63% s3 to organizacje
pozarzadowe spoza sektora zdrowotnego. Blisko
44% organizacji utrzymuje kontakty z firmami far-
maceutycznymi lub medycznymi.

Najczestsza forma wspotpracy z innymi orga-
nizacjami sa spotkania i wymiana informacji -
w ten sposob pracuje 72% organizacji dziataja-
cych na rzecz pacjentow. Wspotprace w zakresie
dziatan rzeczniczych i kontaktow z administra-
Cja publiczna deklaruje 49% podmiotow.

Mniej niz potowa (43%) organizacji dziatajacych
na rzecz pacjentow deklaruje, ze w ciagu dwdch
ostatnich lat uczestniczyta w opracowywaniu
lub konsultowaniu dokumentow przygotowy-
wanych przez administracje centralna.

Najpowszechniejsza forma wspotpracy z biz-
nesem medycznym lub farmaceutycznym jest
pozafinansowe wsparcie udzielane organiza-
cjom dziatajacym dla dobra pacjentow - 67%
z nich otrzymuje od firm pomoc w postaci rze-
czy lub bezptatnych ustug. Nieco mniej organi-
zacji (63%) deklaruje, ze otrzymuje od tych firm
wsparcie finansowe. Co trzecia organizacja prze-
kazuje swoim beneficjentom informacje o pro-
duktach lub ustugach danej firmy medycznej/
farmaceutyczne;.

Problemem dotykajacym najwiekszg czes¢ orga-
nizacji sg zbyt skomplikowane formalnosci zwia-
zane z korzystaniem z $rodkow grantodawcow,
sponsoréw lub funduszy unijnych - skarzy sie nato
88% podmiotow. Podobna czes¢ organizacii (86%)
narzeka na biurokracje w kontaktach z administra-
Cja publiczna, a 74% dostrzega jej mata otwartos¢
na postulaty sektora zdrowotnego.

Istotng grupa problemow organizacji dziataja-
cych na rzecz pacjentéw sg kwestie zwigzane
z ludZmi: 78% skarzy sie na brak osdb goto-
wych do bezinteresownego zaangazowania na
rzecz innych, a 65% ma trudnosci w utrzymaniu
dobrego personelu lub wolontariuszy.

AZ 96% przedstawicieli organizacji dziatajacych dla
dobra pacjentéw przyznaje, ze odczuwa potrzebe
poszerzania wiedzy lub zdobywania dodatko-
wych umiejetnosci poprzez szkolenia lub konsul-
tacje. Najczesciej wskazywanym obszarem wyma-
gajacym wsparcia jest pozyskiwanie funduszy:
68% organizacji przyznaje, ze chciatoby sie dowie-
dzie¢ wiecej o poszukiwaniu zrodet finansowania
lub pisaniu wnioskdw. Na kolejny obszar wymaga-
jacy zewnetrznego wsparcia wskazuje juz ,tylko”
33% organizacji - jest to obszar dotyczacy specy-
fiki dziatania organizacji pozarzadowych, np. uwa-
runkowan formalno-prawnych.
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Niniejszy raport przedstawia obraz organizacji dziata-
jacych w Polsce na rzecz pacjentow powstaty na pod-
stawie danych pozyskanych z 3 niezaleznych od sie-
bie Zrodet. Byty to:

1. badania ilosciowe przeprowadzone w Srodowi-
sku organizacji dziatajacych w sektorze ochrony
zdrowa, a dodatkowo deklarujacych dziatania
narzecz pacjentow,

2. ogblnopolskie reprezentatywne badania dotyczace
organizacji pozarzadowych ,,Kondycja sektora orga-
nizacji pozarzadowych w Polsce 20157, przeprowa-
dzone przez Stowarzyszenie Klon/Jawor,

3. badaniajakosciowe przeprowadzone wsréd dzia-
taczy duzych organizacji dziatajgcych dla dobra
pacjentow, aktywnych w réznych obszarach tera-
peutycznych (odpowiadajacych réznym dziedzi-
nom medycyny).

Informacje uzyskane w powyzszych badaniach postu-
zyty za kanwe opisu interesujacych nas organizacji -
opisu ukazujacego typy tych podmiotow, ich zasoby,
problemy i potrzeby. Nalezy tu wspomnie¢ o ograni-
czeniach zwigzanych z przeprowadzonymi przez nas
badaniami ilosciowymi dotyczacymi organizacji. Ot6z
profil bioracej w nich udziat grupy organizacji odbiega
nieco od profilu wszystkich organizacji dziatajacych
dla dobra pacjentéw (ten zbudowano na podstawie
danych z bazy.ngo.pl, ktére z kolei odwotuja sie do
danych z REGON-u oraz KRS-u). Poréwnanie obu tych
grup prezentuja dwie zamieszczone obok tabele.

Jak wynika z danych zaprezentowanych w tabeli 1.,
w prébie przebadanych organizacji dziatajacych na
rzecz pacjentow wystepuje nadreprezentacja podmio-
tow z wojewddztwa mazowieckiego, niedoreprezen-
towane sa za$ organizacje z wojewodztwa Slaskiego.
W badanej prébie w poréwnaniu z baza ngo.pl wiecej
jest tez podmiotéw z duzych miast, tj. liczacych ponad
200 tys. mieszkancow. Tu trzeba jednak zauwazy¢, ze
baza ngo.pl zawiera dane o wszystkich zarejestrowa-

14

Tabelal. Procent organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow,
zlokalizowanych w réznych wojewodztwach - poréw-
nanie danych z bazy.ngo.pl z danymi uzyskanymi
w badaniach ilosciowych

WOJEWODZTWO BAZY.NGO.PL ILB:sbgg:ICE
Dolnoslaskie 9% 5%
Kujawsko-pomorskie 5% 6%
Lubelskie 4% 9%
Lubuskie 2% 2%
todzkie 6% 6%
Matopolskie 8% %
Mazowieckie 16% 27%
Opolskie 2% 2%
Podkarpackie 4% 4%
Podlaskie 3% 2%
Pomorskie % 4%
Slaskie 13% %
Swietokrzyskie 3% 1%
Warminsko-mazurskie 5% 2%
Wielkopolskie 9% 9%
Zachodniopomorskie 5% 6%

Tabela2. Procent organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow,
zlokalizowanych w miejscowosciach o réznej wielko-
Sci — poréwnanie danych z bazy.ngo.pl z danymi uzy-
skanymi w badaniach ilosciowych

WIELKOSC BADANIA
MIEJSCOWOSCI BAZYNGO-PL 1y osciowe
Ml_asto pgvx{yzej 200 tys. 40% 599%
mieszkancow
Ml_asto oq ?O do 200 tys. 24% 22%
mieszkancow
Miasto do 50tys. 29% 14%
mieszkancow
Wieé 6% e
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nych organizacjach bez wzgledu na ich rzeczywista
aktywnos¢, i nalezy mie¢ Swiadomos¢, ze czesc z nich
mogta zaniechac dziatalnosci, cho¢ nie wycofata swo-
ich danych z rejestrow. Mozliwe, ze tych nieaktywnych,
tylko formalnie istniejacych organizacji jest wiecej na
wsiach i w matych o$rodkach miejskich niz w duzych
miastach. Co wiecej, wérdd okoto potowy organizacii,
do ktorych nie ma danych kontaktowych, wiecej jest
podmiotow ze wsi niz z duzych miast.

Mimo niedoskonato$ci préby badawczej, przeprowa-
dzone przez nas badania mozna uznac za zrodto cen-
nych informacji o tej czesci sektora pozarzadowego,
sg to bowiem najwieksze jak dotad badania poswie-
cone polskim organizacjom dziatajacym na rzecz
pacjentdéw. Nalezy je jednak traktowac jako badania
o charakterze eksploracyjnym, a jednoczesnie dazy¢
do przeprowadzenia kolejnych - na losowej i repre-
zentatywnej probie organizacji.

2.1. METODOLOGIA BADAN

Badania organizacji dziatajacych dla dobra pacjen-
téw zostaty przeprowadzone w 2017 roku. Badania ilo-
Sciowe zostaty zrealizowane online z wykorzystaniem
narzedzia do badan internetowych LimeSurvey. Kwe-
stionariusz badawczy byt dostepny miedzy 21 czerwca
a 28 lipca 2017 roku. Zaproszenia do wziecia udziatu
w badaniach wystano do wszystkich podmiotow
zidentyfikowanych jako organizacje dziatajace narzecz
pacjentow wedtug danych serwisu bazy.ngo.pl, ktére
udostepnity swéj adres e-mailowy (833 podmioty). Na
ankiete odpowiedziaty 123 organizacje.

Badania jakosciowe polegaty na przeprowadzeniu
6 indywidualnych wywiadéw z przedstawicielami
duzych i aktywnych organizacji dziatajacych na rzecz
pacjentow. Wywiady przeprowadzono miedzy 2 sierp-
nia a 18 wrzesnia 2017 roku z wykorzystaniem scena-
riusza eksplorujacego kwestie poczatkow organizacji,
ich obecnej dziatalnosci, partnerow i wyzwan. W bada-
niach wzieli udziat przedstawiciele zarzadow organiza-
cji aktywnych w réznych obszarach terapeutycznych
(onkologia, diabetologia, psychiatria, wirusologia oraz
dermatologia).

ORGANIZACJE PACJENTOW W POLSCE. STRUKTURA, AKTYWNOSC, POTRZEBY

Badania ,Kondycja sektora organizacji pozarzado-
wych w Polsce 20157, przeprowadzone przez Stowa-
rzyszenie Klon/Jawor, zrealizowano na ogolnopol-
skiej, reprezentatywnej prébie fundacji i stowarzyszen
(z wytaczeniem ochotniczych strazy pozarnych) w dru-
gim i trzecim kwartale 2015 roku. Badaniami tymi
objeto 3800 fundagji i stowarzyszen, w tym 272 pod-
mioty dziatajace gtownie w obszarze ochrony zdrowia.
Analizy dotyczace kondycji tych wtasnie podmiotow
stanowig uzupetnienie niniejszego raportu.

Podziat na organizacje dziatajace dla dobra pacjen-
téw oraz organizacje dziatajace na rzecz ochrony
zdrowia moze sie wydawac sztuczny, ale w istocie
wynika z definicji tych podmiotow, przyjetych w oby-
dwu badaniach. Za organizacje dziatajace na rzecz
ochrony zdrowia uznajemy podmioty, ktére zade-
klarowaty, ze obszar ochrony zdrowia jest gtownym
polem ich dziatalnosci. Z kolei organizacje dziata-
jace dla dobra pacjentow to organizacje, ktore zade-
klarowaty, ze dziataja w branzy ochrony zdrowia
i jednoczesnie prowadza dziatania na rzecz pacjen-
toéw. Organizacje dziatajace dla dobra pacjentow sta-

W prezentowanym opracowaniu
dane odnoszace sie do organizacji
zajmujacych sie ochrong zdrowia
zaczerpniete z raportu ,,Kondycja
sektora organizacji pozarzadowych...
zaznaczono na wykresach kolorem
zielonym, a dane uzyskane z badan
nad organizacjami dziatajacymi

dla dobra pacjentow - kolorem
niebieskim. Przy poréwnywaniu
informacji z obu tych zrédet nalezy
mie¢ Swiadomos¢ odmiennych
metodologii zastosowanych w tych
badaniach i tego, ze odnoszg sie one
do dwoch réznych okresow: jedne
zrealizowano w 2015 roku (dane
finansowe z tych badan dotycza
2014 roku), a drugie w 2017 roku.
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nowig wiec podzbidr organizacji dziatajacych na
rzecz ochrony zdrowia.

Na przedstawione rozne definicje omawianych orga-
nizacji naktadaja sie wspomniane powyzej odmienne
metody badawcze, a takze rozne cele badan. Bada-
nia ,Kondycja sektora organizacji pozarzadowych...”
miaty charakter ogolny, ich celem byta diagnoza
stanu catego sektora pozarzadowego, a wiec nie tylko
organizacji aktywnych w dziedzinie ochrony zdrowia,
lecz takze dziatajacych na polu sportu, kultury, ekolo-
gii czy edukacji. Tym samym nie byto w nich miejsca

16

na pytania dotyczace stricte ochrony zdrowia, a tym
bardziej na pytania o konkretna grupe, jaka sa orga-
nizacje dziatajace na rzecz pacjentow. Badania orga-
nizacji dziatajacych dla dobra pacjentow byty z kolei
Scisle zorientowane na specyfike dziatalnosci tych
organizacji.

Stosowane w raporcie rozréznienie organizacji dzia-
tajacych dla dobra pacjentow i organizacji dziataja-
cych na rzecz ochrony zdrowia ma charakter prak-
tyczny: wskazuje, jakie jest zrédto przytaczanych
w tym momencie danych.
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3.1. FORMY PRAWNE

Na podstawie danych z bazy.ngo.pl, ktére z kolei odwo-
tuja sie do KRS-u i REGON-u (KRS - stan na 31 grudnia
2016 roku, REGON - stan na 31 grudnia 2015 roku),
mozna ustali¢, Ze w Polsce istnieje ok. 7,6 tys. organi-
zacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia. Trudno
stwierdzi¢, jaka cze$¢ z nich jest aktywna i faktycznie
prowadzi jakakolwiek dziatalnos¢, ale na podstawie
weryfikacji aktywnosci organizacji przeprowadzonej
przy okazji badan ,Kondycja sektora organizacji poza-
rzadowych w Polsce 2015” Stowarzyszenie Klon/Jawor
ustalito, ze aktywnie dziata ok. 70% organizacji wpisa-
nych do rejestru. Zaktadajac, ze w przypadku organi-
zacji ,zdrowotnych” ten odsetek jest podobny, mozna
przyjac, ze w obszarze ochrony zdrowia dziata aktyw-
nie ok. 5,3 tys. organizacji.

Zdecydowana wiekszo$¢ podmiotow z branzy
ochrony zdrowia to stowarzyszenia albo ich jednostki

terenowe majace wtasng osobowos¢ prawna lub tez
bez osobowosci prawnej (62%). Z kolei niemal co
trzecia organizacja ,zdrowotna” jest fundacja (30%).

Wsréd 7,6 tys. organizacji dziatajgcych w obszarze
ochrony zdrowia mozna wyréznic 1,5 tys. podmiotow
skoncentrowanych na dziatalnosci na rzecz pacjen-
tow. | znowu, trudno jednoznacznie ustali¢ liczbe
aktywnych organizacji dziatajacych dla dobra pacjen-
tow, ale zaktadajac, ze jest to ok. 70% organizacji wpi-
sanych do rejestru, mozna przyjac¢, ze aktywnych jest
ok. 1 tys. podmiotow. W wykazie zarejestrowanych
organizacji, ktore w serwisie bazy.ngo.plzostaty ziden-
tyfikowane jako dziatajace na rzecz pacjentéw, nie-
mal trzy czwarte (73%) to stowarzyszenia lub ich jed-
nostek terenowe. Odsetek tych podmiotow jest wiec
wiekszy w grupie organizacji dziatajacych dla dobra
pacjentow niz organizacji dziatajacych w obszarze
ochrony zdrowia. W grupie organizacji ,pacjenckich”
odsetek fundacji jest mniejszy niz wérod organizacji
,zdrowotnych” i wynosi 20%.

Tabela3. Formy prawne organizacji dziatajagcych w obszarze
ochrony zdrowia

FORMA PRAWNA LICZBA PROCENT
Fundacje 2294 30%
Stowarzyszenia 4149 54%
Stowarzyszenia zwykte 527 %
Federacje, zvy\qzkl 44 1%
stowarzyszen

Jednos_t_kl terenowe 2 0%
fundagji

Jednostki terenovve 581 8%
stowarzyszen

tacznie 7617 100%

Tabela4. Formy prawne organizacji dziatajacych na rzecz

pacjentow
FORMA PRAWNA LICZBA PROCENT
Fundacje 297 20%
Stowarzyszenia 805 53%
Stowarzyszenia 109 7%
zwykte
Federage, , 7 0%
zwiazki stowarzyszen
Jednostki terenowe 206 20%
stowarzyszen
tacznie 1514 100%

18 ROZDZIAL 3. PODSTAWOWE INFORMACJE O ORGANIZACJACH DZIAkAJACYCH DLA DOBRA PACJENTOW



3.2. ROZKEAD Podobnie przedstawia sie rozktad geograficzny orga-
GEOGRAFICZNY nizacji dziatajacych na rzecz pacjentdw. 16% z nich to

organizacje z Mazowsza (240 podmiotéw), a 13% - ze
Slaska (13%). Najmniej organizacji zajmujacych sie

Niemal co piagta organizacja zajmujaca sie pacjentami dziata w regionach opolskim (29 organi-

ochronag zdrowia (19%) jest zarejestrowana na zacji) oraz lubuskim (33 organizacje).

terenie wojewddztwa mazowieckiego: jest tam

zlokalizowanych ok. 1400 takich podmiotéw. Dru- Oczywiscie liczba organizacji zajmujacych sie ochrona

gim regionem z najwieksza liczba takich organi- zdrowia oraz organizacji dziatajacych na rzecz pacjen-

zacji jest wojewoddztwo $laskie (821 podmiotow). tow ma Scisty zwiazek z populacja danego regionu.

Najmniej organizacji zajmujacych sie ochrong Wyrazniejszy obraz ich zageszczenia na danym tere-

zdrowia dziata w wojewddztwach opolskim (153) nie mozna uzyskac, zestawiajac ich liczebnos¢ z liczba

i Swietokrzyskim (202). mieszkancow (dane te prezentuje tabela 5.).

Mapa 1. Liczba organizacji dziatajacych w obszarze ochrony Mapa 2. Liczba organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow
zdrowia w podziale na wojewddztwa w podziale na wojewddztwa

Tabela5.  Organizacje dziatajace w obszarze ochrony zdrowia i organizacje dziatajace na rzecz pacjentéw w podziale na wojewddztwa

ORGANIZACJE

ORGANIZA((Z:JE ORGgN;ZACJE DOZ(:AU;IACE ORGANIZA(CZJE DZIALAJACE NA

2 DZIAtAJACE W OBSZARZE HRONY DZIALAJACE A
el A L LY W OBSZARZE ZDROWIAW PRZELIC'ZEI:IIU NA RZEC’Z Vl\lePERCZZEtlI-\CCZJEEI\INILOI\‘:\II\

OCHRONY ZDROWIA NA 10 TYS. MIESZKANCOW PACJENTOW 10 TYS. MIESZKANCOW

Dolnoslaskie 664 2,3 136 0,5
Kujawsko-pomorskie 345 1,7 76 0,4
Lubelskie 403 19 63 0,3

Lubuskie 229 2,2 33 0,3

todzkie 493 2,0 84 0,3
Matopolskie 593 1,8 118 0,3
Mazowieckie 1424 2,7 240 0,4

Opolskie 153 15 29 0,3
Podkarpackie 307 14 53 0,2
Podlaskie 239 2,0 48 0,4
Pomorskie 535 2,3 109 0,5

Slaskie 821 1,8 195 0,4
Swietokrzyskie 202 1,6 42 0,3
Warminsko-mazurskie 273 19 71 0,5
Wielkopolskie 634 1,8 140 0,4
Zachodniopomorskie 352 2,1 7 0,5
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3.3. ROZKLAD
TERYTORIALNY

Wiekszos¢ organizacji zajmujacych sie ochrong zdro-
wia i organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow
dziata w miastach powyzej 200 tys. mieszkancow
(odpowiednio 45% i 40%). W matych o$rodkach miej-
skich, liczacych nie wiecej niz 50 tys. mieszkancow,
takich organizacji jest wiecej niz w miastach $redniej
wielkosci liczacych 50-200 tys. mieszkancow.

Tabela 6.  Rozktad terytorialny organizacji dziatajacych w obsza-
rze ochrony zdrowia i organizacji dziatajacych na rzecz
pacjentow

ORGANIZACJE

ORGANIZACJE

WIELKOSC DZIALAJACE DZIALAJACE
MIEJSCOWOSCI W OBSZARZE NA RZECZ
OCHRONY ZDROWIA  PACJENTOW
Miasto pow.
200 tys. 45% 40%

mieszkancow

Miasto od
50 do 200 tys. 19% 24%
mieszkancow

Miasto do 50 tys.

. . 24% 29%
mieszkancow

Wies 12% 6%

3.4. ROK ZALOZENIA

Z danych zbazy.ngo.plwynika, Ze 75% organizacji dzia-
tajacych na polu ochrony zdrowia i 69% organizacji
dziatajacych na rzecz pacjentow zostato zatozone juz
w XX wieku, przy czym w pierwszej dekadzie powstato
50% organizacji aktywnych w obszarze ochrony zdro-
wia i 54% dziatajacych na rzecz pacjentow. Wsréd
organizacji ,zdrowotnych” 23% to organizacje z bar-
dzo dtugim doswiadczeniem siegajacym lat 90.; wérod
organizacji dziatajgcych dla dobra pacjentow jest
29% takich podmiotow. Przecietny ,wiek” organizacji
z obszaru ochrony zdrowia to 13 lat, a organizacji dzia-
tajacych na rzecz pacjentow to 15 lat.

Tabela7.  Okres powstania organizacji dziatajacych w obszarze
ochrony zdrowia i organizacji dziatajacych na rzecz
pacjentow

ORGANIZACJE

ORGANIZACJE

[2{0] ¢ MD,ZOU:;I;:\AR;EE DZIAtAJACE
POWSTANIA NA RZECZ
Lo )2 PACJENTOW
ZDROWIA
Przed 1989 2% 2%
1989-1999 23% 29%
2000-2010 50% 54%
Po 2010 roku 25% 15%

Przyjrzyjmy sie dynamice powstawania omawianych
organizacji. Liczba rokrocznie powstajacych organiza-
cji dziatajacych na rzecz pacjentow jest wzglednie stata.
Okresem ich dynamicznego przyrostu byty jedynie lata
od 2000 do 2005 roku. Znacznie wiekszym wahaniom
podlegat przyrost organizacji z obszaru ochrony zdro-
wia. Gwattowny wzrost liczby rejestrowanych podmio-
tow obserwowalismy w 2000, 2004 i 2011 roku.

W kontekscie danych dotyczacych powstawania
organizacji dziatajacych dla dobra pacjentow warto
wspomnie¢ o motywacjach do zaktadania tego
typu fundacji czy stowarzyszen. Dwa najwazniejsze
powody sa wskazywane rownie czesto — wybiera je
po 59% naszych respondentéw. Jednym z nich jest
chec¢ wspolnego dziatania i wymiany doswiadczen
zinnymi osobami zmagajacymi sie z choroba wtasna
lub swoich bliskich. Drugi powdd to chec podzielenia
sie zinnymi wiedzg zdobyta w trakcie walki z chorobg
wtasna lub swoich bliskich. Te bardzo osobiste i sple-
cione z prywatnymi historiami powody, ktore zmoty-
wowaty ludzi do zaktadania organizacji dziatajacych
na rzecz pacjentéw, silnie wybrzmiaty w indywidual-
nych rozmowach z ich przedstawicielami.

Poczqtki byty po moim przeszczepie. Pomystodawcg
byt méj mqz. Jak jeszcze bytam w trakcie leczenia,
stwierdzit, ze skoro byto nam tak trudno przejs¢ przez
to wszystko, znalez¢ dawce, znalezé pienigdze na
szukanie dawcy, na sfinansowanie przeszczepu, to
nie powinnismy tej wiedzy zostawic dla siebie, tylko
pomaoc innym.
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Wykres 1.

Dynamika powstawania organizacji dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia i organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow
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Wykres 2. Powody zaktadania organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw

Che¢ wspdlnego dziatania i wymiany doswiadczen z innymi osobami
zmagajacymi sie z choroba wtasna lub swoich bliskich

Chec podzielenia sie z innymi wiedza zdobyta w trakcie walki
z chorobg wtasna lub swoich bliskich

Chec rozwiazania konkretnych problemow
w spoteczenstwie lub w okolicy

Chec realizacji wizji, pomystow, pasji, chec¢ bycia aktywnym

Mozliwos¢ dostepu do srodkow finansowych, konkursow, lokali

Stworzenie ciekawego miejsca odptatnej pracy,
mozliwos¢ rozwoju zawodowego

59%

59%

16%

8%

1%

Zachorowatam na raka piersi, zaczetam leczenie.
W miedzyczasie zatozytam grupe facebookowq
dla pacjentéw, bytam tez wolontariuszkg w innej
organizacji pacjenckiej. Po zakoriczonym lecze-
niu juz nie wrécitam do pracy zawodowej, tylko
zatozytam fundacje.

Istotna role w powstawaniu wielu organizacji dziata-
jacych dla dobra pacjentéw odegrali lekarze, ktérzy
wspierali pacjentéw swoja wiedza i doswiadczeniem.
Z drugiej strony zaktadanie organizacji dziatajacych

ORGANIZACJE PACJENTOW W POLSCE. STRUKTURA, AKTYWNOSC, POTRZEBY

dla dobra pacjentow byto odpowiedzia na réznego
rodzaju deficyty w publicznej ochronie zdrowia.

Razem z panig doktor i dwoma pacjentami poro-
zumielismy sie, ze wspélnie zaktadamy fundacje,
zaczelismy dziatac. Wtedy sie zle dziato w naszej
stuzbie zdrowia, w naszym obszarze byty braki,
niezaspokojone potrzeby.

Organizacje zatozyli pacjenci i lekarz, ktérzy byli
w innym stowarzyszeniu.
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4.1. OBSZARY DZIALAN

7 badan ,Kondycja sektora organizacji pozarzado-
wiadomo, ze organizacje zajmujace sie
ochrong zdrowia stanowig piatg co do wielkoscibranze

J

wych..’

polskiego sektora pozarzadowego. Tylko 7% stowarzy-
szenifundacji deklaruje, ze ochrona zdrowia jest gtow-
nym obszarem ich aktywnosci, ale jesli dodac do nich
takze podmioty, ktore nie traktuja tej dziedziny jako
swojego priorytetu, to okaze sie, ze 20% polskich orga-
nizacji pozarzadowych prowadzi jakies$ dziatania zwia-
zane ze zdrowiem i jego ochrona. Organizacje zajmu-
jace sie ochrong zdrowia realizuja swoja misje gtownie
poprzez promocje zdrowia, profilaktyke oraz edukacje
zdrowotna - zajmuje sie tym 73% z nich. Powszechne
sg rowniez dziatania w zakresie rehabilitacji i terapii,
awiec prowadzenie lub wspieranie zaktadow opiekun-

czych lub hospicjow - taka dziatalnos¢ prowadzi 60%
organizacji ,zdrowotnych”.

Mniejsza cze$¢ organizacji ,zdrowotnych” jest
aktywna w pozostatych obszarach z dziedziny
ochrony zdrowia. Interwencjami kryzysowymi lub
wsparciem psychologicznym zajmuje sie 30% pod-
miotow i prawie tyle samo (29%) — dystrybucja lekow
czy sprzetu medycznego lub wsparciem finansowym
przy ich zakupie. Opieka szpitalna lub ambulatoryjna
i badania medyczne to dziedzina, w ktérej dziata
14% organizacji z tej branzy.

Organizacje dziatajace dla dobra pacjentow stano-
wia te grupe organizacji ,zdrowotnych”, ktéra skupia
sie na dziataniach na rzecz pacjentow. Przedstawi-
ciele tak zdefiniowanej grupy wzieli udziat w naszych
badaniach w 2017 roku. Byli to cztonkowie zarzadow

Wykres 3. Szczegotowe pola dziatalno$ci organizacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia

Promocja zdrowia, profilaktyka i edukacja zdrowotna

Rehabilitacja i terapia - prowadzenie lub wsparcie finansowe

Interwencje kryzysowe, wsparcie psychologiczne

Dystrybucja lub wsparcie finansowe
przy zakupie lekow, materiatoéw i sprzetu medycznego

Opieka szpitalna lub ambulatoryjna, badania medyczne

Ratownictwo medyczne

Krwiodawstwo

3%

60%

30%

29%

14%

5%

I 3%
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stowarzyszen i fundacji prowadzacych dziatalnosc¢
w szerokim spektrum obszarow terapeutycznych.
Najwiecej, bo 37% przebadanych organizacji, dziata
gtébwnie w obszarze onkologii, 11% - neurologii,
a 6% — psychiatrii.

W dalszej czesci raportu bedziemy sie skupia¢ na
organizacjach dziatajacych dla dobra pacjentow.
Czasami, aby pokazac szerzy kontekst ich aktywnosci,
bedziemy sie odwotywac do badan ,Kondycja orga-
nizacji pozarzadowych...”, prezentujac dane doty-
czace sektora ochrony zdrowia.

4.2. FORMY DzZIALALNOSCI

Najpowszechniejsza forma aktywnosci organizacji dzia-
tajacych dladobra pacjentow jest popularyzowanie wie-
dzy na temat konkretnych chorob, zaréwno jesli chodzi
oich profilaktyke, jak i sposoby leczenia. Tego typu dzia-
tania podejmuje 89% podmiotow. Tylko nieco mniej
powszechne jest udzielanie wsparcia psychologicznego

chorym lub ich bliskim, ktére Swiadczy 83% organizacji.
Nieco ponad potowa podmiotow (53%) prowadzi dzia-
tania rzecznicze, majac na celu wprowadzenie zmian
systemowych w obszarze swoich zainteresowan. Orga-
nizacja rehabilitacji podopiecznych, np. w formie tur-
nusow rehabilitacyjnych, zajmuje sie 43% podmiotéw,
a tylko niespetna co czwarta organizacja (23%) udziela
wsparcia finansowego osobom wymagajacym leczenia
albo rehabilitacji, np. poprzez zakup lekow lub sprzetu
medycznego. Do innych form aktywnosci organizacji
dziatajacych na rzecz pacjentow naleza: wsparcie rze-
czowe, zbiorki pieniedzy dla konkretnych osob wyma-
gajacych leczenia i rehabilitacji, pomoc w organizacji
opieki dtugoterminowej (wykres 4.).

4.3. BENEFICJENCI

Organizacje dziatajace dla dobra pacjentéw sa nasta-
wione przede wszystkim na pomoc chorym bedacym
w trakcie leczenia - udziela im wsparcia 85% podmio-
tow. Okoto dwach trzecich organizacji (68%) dziata na

Wykres 4.

Formy aktywnosci organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow

Popularyzowanie wiedzy nt. konkretnej choroby,
a takze profilaktyki, sposobow leczenia

Udzielanie wsparcia psychologicznego
chorym lub ich bliskim

Dziatania rzecznicze na rzecz zmian systemowych
w obszarze zainteresowania organizacji

Organizacja rehabilitacji podopiecznych
Wsparcie finansowe leczenia i rehabilitacji podopiecznych,

a takze zakup lekow lub sprzetu medycznego

Wsparcie rzeczowe podopiecznych
w postaci odzywek, sprzetu medycznego itd.

Prowadzenie zbidrek pieniedzy na leczenie
i rehabilitacje konkretnych chorych

Organizowanie opieki dtugoterminowej
(zakady opiekuncze, hospicja)

89%

83%

53%

43%

70

22%

N) ||||
w
S

13%

11%
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Wykres 5. Beneficjenci aktywnosci organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow

Chorzy bedacy w trakcie leczenia

Bliscy 0sob chorych

Osoby, ktore przeszty chorobe i sa na etapie rehabilitacji/
powrotu do zdrowia

Chorzy niebedacy w trakcie leczenia

Osoby zagrozone chorobg

Lekarze i personel medyczny

85%

68%

55%

53%

AL

25%

rzecz najblizszego otoczenia chorych, ich rodzin i bli-
skich. Z kolei nieco ponad potowa organizacji kieruje
swoja aktywno$¢ do o0sob, ktore przebyty chorobe
i sg na etapie powrotu do zdrowia, lub tez osdb cho-
rych niebedacych w trakcie leczenia. Co czwarta (25%)
organizacja dziata na rzecz personelu medycznego.

Organizacje dziatajace w obszarze onkologii istot-
nie czesciej niz wszystkie organizacje dziatajace dla
dobra pacjentdw pracuja na rzecz oséb, ktore prze-
byty chorobe i sa na etapie powrotu do zdrowia
(87% organizacji ,onkologicznych” dziata na rzecz tej
grupy). Z kolei na rzecz bliskich osob chorych czesciej
niz inne organizacje dziatajace dla dobra pacjentow
dziataja podmioty z obszaru neurologii lub psychia-
trii: 95% z nich adresuje swoje dziatania do tej grupy.

4.4. SKALA | ZASIEG DZIALAN

Zakres dziatalnosci duzej cze$ci organizacji dziataja-
cych dla dobra pacjentéw jest szeroki: ogdlnokrajowy
zasieg ma 45% z nich (co nie wyklucza ich aktywno-
$ci na poziomie regionalnym lub lokalnym). Na skale
nie wieksza niz regionu pracuje 24% podmiotow z tej
grupy i doktadnie tyle samo okresla swoja aktywnosc¢
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jako wytacznie lokalna, na poziomie najblizszego
sasiedztwa, gminy lub powiatu.

Jednym ze sposobow definiowania skali dziatan moze
by¢ podziat organizacji na stowarzyszenia i funda-
cje nastawione na dziatanie ,tu i teraz”, skoncentro-
wane na bezposredniej pomocy konkretnym osobom
czy grupom, oraz organizacje skupiajace sie na dziata-
niach systemowych, majacych na celu wprowadzenie
gtebszej zmiany spotecznej. Nasi respondenci wskazy-
wali, ze oba wymienione rodzaje dziatan sa potrzebne:
poprzez dziatania systemowe organizacje sa w stanie
wptynac na poprawe sytuacji duzej grupy pacjentow,
cho¢ trzeba przyznac, ze na efekty tych dziatan niejed-
nokrotnie trzeba dtugo czekac, stad koniecznos¢ inter-
wencji nakierowanych na konkretne osoby.

Ja musze dziata¢ systemowo, bo inaczej wszyst-
kim w catej Polsce nie zapewnie poprawy dostepu
do terapii. Ale tez tym, ktdrzy nie mogq czekac na
zmiany systemowe, naleZy jak najszybciej pomoc,
chocby po to, zeby mogli godnie umrzec.

Jak podaja respondenci, dziatania o charakterze sys-
temowym sa raczej domena wiekszych organiza-
cji dziatajacych na ogélnopolska skale, gdyz maja
one dostep do wiekszych zasobdw, ale tez organi-
zacji z dtuzszym stazem, a tym samym z wiekszym
doswiadczeniem.
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Wykres 6.  Zasieg dziatan organizacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia i organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow

Inne kraje

Caty kraj

Wojewddztwo, region

Gmina, powiat

Najblizsze sgsiedztwo

(wies, osiedle, dzielnica)

organizacje dziatajace w obszarze ochrony zdrowia
organizacje dziatajace na rzecz pacjentéw

Mate organizacje z requty pomagajg swoim czton-
kom na wtasnym terenie. Ta wizja dziatalnosci jest
zdecydowanie skromniejsza, bo dziatajg one tylko
bezposrednio, Swiadczgc pomoc materialng, psy-
chologiczng czy edukujgc. Natomiast my, jako orga-
nizacja ogdlnopolska dziatajgca dtuzej, mamy szer-
$zq wizje, poniewaz staramy sie réwniez dosc¢ preznie
dziatac w sferze profilaktyki.

Czes$¢ organizacji dziatajacych dla dobra pacjentow
wskazuje, ze podejmowanie dziatan o charakterze
systemowym jest przejawem zmian zachodzacych
w Swiadomosci cztonkéw organizacji, ktorzy coraz
czesciej chca nie tylko mowi¢ o swoich potrzebach,
lecz takze aktywnie zabiegac o ich zaspokajanie.

Na pewno jest zmiana w Swiadomosci organizacji
pacjenckich. Jeszcze kilka lat temu organizacje komu-

nikowaty tylko i wytgcznie swoje potrzeby. A w tej chwili
starajg sie komunikowa¢ réwniez propozycje zmian
systemowych, ktdre te potrzeby pomogq zaspokoic.

Zaangazowanie w dziatania o charakterze systemo-
wym mozna uznac za czynnik wskazujacy na roz-
woj organizacji i ich profesjonalizacje - wspotpraca
w zakresie tworzenia prawa wymaga bowiem okre-
Slonych kompetencji i wiedzy.

Z czasem udaje sie nam wypracowac pewne metody,
ktore majq przetozenie na zmiany systemowe. To jest
miedzy innymi wspdtpraca z parlamentarzystami,
wspdtpraca z Ministerstwem Zdrowia. Nasza praca
jest teraz bardziej sprofesjonalizowana niz kiedys.
Wiadomo, ze ministerstwo nie chce rozmawiac z 0so-
bami, ktére nie majg swiadomosci tego, jak funkcjo-
nuje ustawodawstwo.
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Wykres 7. Rytm dziatan organizacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia

We wszystkie dni robocze,
w godzinach pracy

Systematycznie, ale tylko w niektére dni
w tygodniu albo popotudniami

Brak systematycznosci: czasem intensywnie,
nawet codziennie, czasem pare tygodni, wcale

Systematycznie, ale rzadko:
raz w tygodniu lub jeszcze rzadziej

Nieregularnie i rzadko:
kilka razy do roku lub rzadziej

47%

26%

12%

11%

4%

4.5. CzgstoTLIWOSC
PODEJMOWANYCH DZIAtAN

Na podstawie badan ,Kondycja sektora organiza-
cji pozarzadowych...” mozemy ustali¢ rytm dziatan
podejmowanych przez organizacje z obszaru ochrony
zdrowia. Niemal potowa z nich (47%) dziata w rytmie
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codziennym, w ,godzinach urzedowych”. Z kolei co
czwarta organizacja ,zdrowotna” (26%) funkcjonuje
systematycznie, ale niecodziennie, np. tylko w nie-
ktére dni tygodnia lub tylko popotudniami czy wie-
czorami. Czestotliwos¢ funkcjonowania organizacji
z obszaru ochrony zdrowia nie odbiega od tego, jak
funkcjonuja wszystkie inne organizacje pozarzadowe
w Polsce (wszystkie inne branze).
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W ponizszym rozdziale prezentujemy dane doty-
czace cztonkdw, personelu i wolontariuszy pracu-
jacych w organizacjach z tej branzy, a takze sytuacji
finansowe] tych podmiotéw oraz infrastruktury, ktéra
maja do dyspozycji. Dane dotyczace organizacji dzia-
tajacych dla dobra pacjentéw beda ukazane w zesta-
wieniu z danymi o organizacjach ,zdrowotnych”, ale
tez z informacjami dotyczacymi ogdtu stowarzyszen
i fundacji dziatajacych we wszystkich branzach.

Wyjatek stanowia informacje dotyczace finanséw.
Trudno byto ustali¢ rzetelne i wiarygodne dane na
temat stanu finanséw organizacji dziatajacych dla
dobra pacjentow, dlatego dane finansowe prezentu-
jemy w odniesieniu do catej branzy ochrony zdrowia.
Okazuje sie, Ze na tle innych czesci sektora pozarza-
dowego organizacje ,zdrowotne” dysponujg najwiek-
szymi zasobami finansowymi (wykres 8.).

5.1. LupzIE: cZLONKOWIE,
ZARZAD, PRACOWNICY,
WOLONTARIUSZE

Wedtug danych 66% organizacji z obszaru ochrony
zdrowia to organizacje cztonkowskie, czyli de facto
stowarzyszenia. Przecietna liczba cztonkéw stowa-
rzyszenia ,zdrowotnego” to 40 osob, podczas gdy
przecietna liczba cztonkow stowarzyszenia w Polsce
wynosi 30. Zdecydowana wiekszos¢ cztonkdw sto-
warzyszen ,zdrowotnych” to kobiety — przecietnie 30
sposrod zrzeszonych 0séb.

Zarzad organizacji z obszaru ochrony zdrowia sktada
sie Srednio z 5 0séb, z czego 3 to kobiety, i doktadnie
tak samo wyglada profil zarzadu organizacji dziataja-
cej dla dobra pacjentéw. Respondentdw reprezentu-

Wykres 8.  Przecietne roczne budzety organizacji z réznych branz
sektora pozarzadowego w 2014 roku

Ustugi socjalne,
pomoc spoteczna

Ochrona zdrowia 50 000 zt

Edukacja i wychowanie 38000 zt

Rozwoj lokalny - 21000 zt
Sport, turystyka,
rekreacja, hobby 20000zt
Kultura i sztuka . 18000 zt

30

Tabela6. Osoby zasiadajace w zarzadach organizacji dziataja-
cych na rzecz pacjentdw (wartosci przecietne)

WARTOSC
PRZECIETNA
(MEDIANA)
Wszystkie osoby w zarzadzie 5
Byli lub obecni pacjenci 2
Osoby z rodziny pacjentow 0
Eksperci, specjalisci, personel medyczny 0

Osoby zasiadajace w zarzadzie od
poczatku istnienia organizacji

Kobiety 3
Osoby ponizej 30. roku zycia 0
Osoby powyzej 60. roku zycia 2
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jacych te organizacje dopytalismy takze o konkretne
osoby zasiadajgce w organie zarzagdczym. Okazuje
sie, ze przecietnie 2 osoby z zarzadu to obecni lub byli
pacjenci, a w zarzadach potowy organizacji nie ma
ani jednej osoby z rodziny pacjentow ani tez eksper-
tow, specjalistow czy personelu medycznego.

Organizacje ,zdrowotne” stosunkowo czesto w porow-
naniu z catym sektorem pozarzadowym zatrudniaja
statych, regularnych pracownikow - robi tak 40%
z nich (najczesciej, bo w 44%, ptatny personel zatrud-
niaja organizacje z branzy ustug socjalnych). Prze-
cietna organizacja ,zdrowotna” majaca statych i regu-
larnych pracownikow zatrudnia 5 0sob, ktérych praca
odpowiada czasowemu zaangazowaniu réwnemu
2,5 etatu. Skala zatrudnienia w tej branzy jest wiec
wieksza niz w catym sektorze pozarzadowym, w kté-
rym 35% organizacji zatrudnia pracownikow, a zespot
przecietnej organizacji majacej statych pracownikéw
liczy 4 osoby, ktérych czasowe zaangazowanie mozna
przeliczy¢ na 2 etaty.

Wykres 9. Formy zatrudnienia w organizacjach dziatajacych na
rzecz pacjentdw i organizacjach dziatajacych w obsza-
rze ochrony zdrowia

Organizacja zatrudnia
pracownikéw na umowe o prace
(etat petny lub niepetny)

33%

Organizacja ma statych

i regularnych wspotpracownikow
zatrudnionych na inne umowy niz
umowa o prace (odptatna praca
co najmniej raz w tygodniu)

Organizacja ma statych, ale
nieregularnych wspdtpracownikow
(odptatna praca kilka, kilkanascie
razy w ciagu roku)

38%

48%

Organizacja nie ma statych

i regularnych wspotpracownikow
(odptatna praca zlecana

od czasu do czasu)

40%

48%

S

Organizacja opiera sie wytacznie
na pracy spotecznej

organizacje dziatajace w obszarze ochrony zdrowia .

organizacje dziatajace na rzecz pacjentow .

Wsréd organizacii dziatajacych dla dobra pacjentow,
ktére wziety udziat w naszych badaniach, 58% ma
zespot statych, regularnych pracownikow (zatrudnio-
nych na umowe o prace lub powtarzalne umowy-zle-
cenia lub o dzieto).

Sektor ochrony zdrowia czesciej niz caty sektor poza-
rzadowy wspotpracuje z wolontariuszami, czyli oso-
bami spoza organizacji, ktore angazuja sie w jej dzia-
tania: 68% organizacji z branzy ochrony zdrowia
wiacza w swoje dziatania wolontariuszy, podczas gdy
w catym sektorze robi to 61% stowarzyszen i fundacji.
Wsréd przebadanych przez nas organizacji dziataja-
cych na rzecz pacjentow 76% podmiotow zadeklaro-
wato angazowanie w swoje dziatania wolontariuszy.
Organizacje te wspotpracuja przecietnie z 10 takimi
osobami w ciggu roku (jest to doktadnie tyle samo co
w organizacjach ,zdrowotnych”).

Wykres 10. Udziat wolontariuszy w aktywnosci organizacji dziata-
jacych na rzecz pacjentéw

Tak
Nie

Nie wiem

5.2. INFRASTRUKTURA
| MAJATEK

Wedtug wynikow badan 60% organizacji z sek-
tora ochrony zdrowia dysponuje lokalem, z ktérego
moze dowolnie korzystac. Jest to lokal wtasny, wyna-
jety lub uzyczony na state, a 19% nie ma lokalu na
state, ale moze korzysta¢ z lokalu udostepnianego
na zajecia lub spotkania np. przez gmine. Kolejne
11% podmiotow jest zmuszonych do korzystania
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Wykres 11. Dostep organizacji z obszaru ochrony zdrowia do

lokalu/biura

Organizacja dysponuje lokalem,
z ktorego moze dowolnie
korzystac

Organizacja nie dysponuje
lokalem na state, ale korzysta

z uzyczonego/udostepnionego
lokalu na spotkania, zajecia itd.

Organizacja nie dysponuje
lokalem ani na state, ani nawet
na spotkania, korzysta z mieszkan
prywatnych

19%

11%
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z mieszkan prywatnych, gdyz nie dysponuje loka-
lem ani na state, ani nawet na spotkania czy zajecia.
Ponad potowa (59%) organizacji ,zdrowotnych” dys-
ponuje wtasnym majatkiem. Sa to m.in. sprzet spe-
cjalistyczny, samochod, wyposazenie biurowe.
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Organizacje dziatajace dla dobra pacjentéw wspotpra-
cuja zwielomaroznymi partnerami. Najwazniejsiz nich
toinne organizacje dziatajace narzecz pacjentow, z kté-
rymiwspoétpracuje 82% podmiotdw (przez wspotprace
rozumiemy tu utrzymywanie zarowno statych i regular-
nych, jakisporadycznych kontaktow). Instytucje powo-
tane do sSwiadczenia ustug zdrowotnych, takie jak
przychodnie czy szpitale, sa waznymi partnerami dla
71% organizacji, z kolei dla 63% sa to organizacje
pozarzadowe spoza sektora zdrowotnego. Z lokalnym
samorzadem, czyli urzedem gminy lub starostwem

powiatowym, wspotpracuje 62% organizacji, nieco
ponad potowa podmiotow (52%) wspdtpracuje z insty-
tucjami publicznymi, takimi jak szkoty czy osrodki
pomocy spotecznej, a 44% - z firmami farmaceutycz-
nymi lub medycznymi.

W wywiadach indywidualnych przedstawiciele organi-
zacji mowili o braku statych partneréw, np. statej wspot-
pracy z tymi samymi organizacjami dziatajacymi dla
dobra pacjentéw. Wskazywali raczej na dobor partne-
row do konkretnych dziatan. Wyjatek stanowia sytuacje,

Wykres 12. Partnerzy organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw (% organizacji utrzymujacych zaréwno state i regularne, jak i sporadyczne kon-

takty z innymi podmiotami)

Inne organizacje pacjenckie

Instytucje powotane do $wiadczenia ustug zdrowotnych
(przychodnie, lecznice, szpitale)

Organizacje pozarzadowe, ktorych gtownym obszarem dziatan
nie jest pomoc pacjentom

Urzad gminy/miasta lub starostwo powiatowe
Instytucje publiczne, takie jak szkoty, przedszkola,
osrodki pomocy spotecznej

Firmy farmaceutyczne lub firmy zwigzane

z sektorem medycznym

Urzad marszatkowski

Firmy spoza sektora medycznego

Ministerstwo Zdrowia

Rzecznik praw pacjenta

Ministerstwa inne niz Ministerstwo Zdrowia, instytucje centralne

Sanepid

I N
—

©

>

82%

71%

63%

62%

52%

44%

31%

28%

21%

17%

14%
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kiedy kilka organizacji zawiazuje koalicje, sie¢ czy zwia-
zek, formalizujac tym samym swoje relacje. Wspotpraca
w ramach takiego ciata ma na celu zwiekszenie sity
negocjacyjnej w rozmowach z administracja centralna
i poszerzenie zasiegu podejmowanych przedsiewziec.

Zaprosilismy do koalicji naszych gtéwnych partnerdw.
To sq stowarzyszenia i fundacje, ktdre dziatajg w tym
samym obszarze, i to nam daje ogromnq site, ponie-
waz razem wystepujemy z pismami w naszym obsza-
rze. Okazjonalnie tez [wspdtpracujemy]. Jak robimy
jakies szkolenia, to zapraszamy coraz wiecej orga-
nizacji z naszego obszaru. Razem naprawde szybko
potrafimy decydowad, podpisywac sie pod pismami
i dzieki temu na pewno jestesmy powazniej trakto-
wani przez ministerstwo.

Wsréd partneréw, z ktorymiorganizacje dziatajace dla
dobra pacjentow pozostaja w statym kontakcie, nasi
respondenci wymieniali ekspertéw, lekarzy, profeso-
row medycyny. Mimo braku formalizacji wspotpracy
7 tymi osobami organizacje cenia sobie kontakty
z przedstawicielami Swiata medycznego, a wsparcie
z ich strony stanowi dla nich swego rodzaju legitymi-
zacje podejmowanych dziatan.

Wsparcie ekspertow, profesorow, lekarzy jest
ogromne. Bez tego nie wyobrazam sobie reprezen-
towania catego Srodowiska. Nie miatabym podstaw,
zeby o cos zabiegac, gdyby tym samym gtosem nie
mdwit Swiat medycyny.

6.1. INNE ORGANIZACJE
DZIALAJACE DLA DOBRA PACJENTOW

Organizacje, ktore pozostajg w regularnym badz niere-
gularnym, ale dos¢ czestym kontakcie z innymi orga-
nizacjami dziatajacymi dla dobra pacjentéw, popro-
silismy o doprecyzowanie form tej wspétpracy (dla
przejrzystosci i tatwiejszej interpretacji dane na wykre-
sie 13. prezentujemy w odniesieniu do wszystkich 123
organizacji dziatajacych dla dobra pacjentow, ktore
uczestniczyty w naszych badaniach). Z ich wypowie-
dzi wynika, ze 72% z nich uczestniczy w spotkaniach
i wymianie informacji z innymi stowarzyszeniami i fun-

Wykres 13. Formy wspotpracy organizacji dziatajacych na rzecz
pacjentoéw z innymi organizacjami dziatajacymi dla
dobra pacjentow

Spotkania i wymiana

. - 2%
informacji

Wspotpraca w porozumieniu
organizacji pozarzagdowych,
np. w federacjach, sieciach

67%

Wspdlne akcje i projekty 59%

Wspolne orzecznictwo,
wspétdziatanie w kontaktach 49%
z administracja publiczna

dacjami dziatajgcymi na rzecz pacjentow. Dwie trze-
cie (67%) pracuje wspoélnie w ramach réznego rodzaju
porozumien, w zwiazkach stowarzyszen, federacjach
czy sieciach, 59% prowadzi wspoélne akcje i projekty,
a potowa (49%) wspotpracuje w zakresie dziatan rzecz-
niczych i kontaktéw z administracja publiczna.

Kluczowym aspektem wzajemnych relacji mie-
dzy organizacjami dziatajacymi dla dobra pacjen-
tow, wynikajacym w zasadzie ze spotkan i wymiany
informaciji, jest w ocenie naszych rozmoéwcow wie-
dza o dziataniach podejmowanych przez organiza-
cje o podobnym zakresie dziatania. Wiedza na temat
realizowanych programéw czy o oferowanym wspar-
ciu zwieksza skuteczno$¢ pomocy, gdyz bardzo cze-
sto pomoc ta polega na skierowaniu pacjenta do
odpowiedniej organizacji specjalizujacej sie w danym
rodzaju wsparcia.

To tez jest wazne, abysmy sie siebie uczyli nawzajem.
Na pewno jako organizacje pacjenckie musimy wie-
dziec, co robig inne organizacje. [...] Zatem, jesli do
jakiejs organizacji przyjdzie pacjent, ktory chce cze-
gos wiecej, niz ona sama moze mu zaproponowac,
to organizacja odsyta te osobe np. do nas. My z kolei
musimy znac inne organizacje, wiedziec, czym sie zaj-
mujg, gdzie sie mieszczg, zeby w momencie, kiedy
pacjent sie do nas zgtasza, nie szukac¢ w internecie,
tylko natychmiast go przekierowac.

Uwazam, Ze odsytanie do innych organizacji, infor-
mowanie pacjenta o tym, gdzie moze uzyskac¢ dang
pomoc, to jest jedno z kluczowych zadan i zadan
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organizacji pacjenckich. My tak funkcjonujemy
w obrebie kilkudziesieciu organizacji, z ktorymi
mamy staty kontakt, Zze odsytamy [pacjentdéw] do
siebie nawzajem.

Wspotpraca kilku organizacji przy danym projekcie,
poza tym, ze zapewnia szerszy zasieg danego przed-
siewziecia, umozliwia réwniez budowanie silnego
i spojnego przekazu skierowanego do catego Srodo-
wiska pacjentéw.

Kiedy organizujemy kampanie, w ktdrej pojawia
sie 6 logotypow kluczowych organizacji z naszego
obszaru, to jest to komunikat do wszystkich partne-
row, z ktérymi pracujemy, ze my jestesmy razem, ze
to jest rzeczywiscie gtos kilku organizacji pacjenckich.

6.2. UDzIAt W KONSULTACJACH
Z ORGANAMI ADMINISTRACJI
PUBLICZNEJ

Mniej niz potowa (43%) organizacji dziatajacych na
rzecz pacjentow deklaruje, ze w ciggu dwdch ostat-
nich lat uczestniczyta w opracowywaniu lub kon-

Wykres 14. Udziat organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw
w konsultacjach organizowanych przez administracje
centralna

Tak
Nie

Trudno powiedziec,
nie pamietam

sultowaniu uchwat, dokumentow, strategii przy-
gotowywanych przez administracje centralna,
38% organizacji podaje, Ze nie brato udziatu w takim
procesie, a co piata organizacja (19%) nie pamieta,
czy to robita, czy tez nie.

Organizacje wtaczajace sie w konsultacje infor-
muja, ze czesciej angazuja sie w konsultacje orga-
nizowane na poziomie centralnym, poniewaz tam
zapadaja decyzje dotyczace ochrony zdrowia.
Z kolei na poziomie lokalnym konsultacje maja
zazwyczaj bardziej ogdlny charakter, nie dotykaja
specyfiki dziatan organizacji dziatajacych dla dobra
pacjentdw czy organizacji dziatajacych w obszarze
ochrony zdrowia.

Rzadko angazujemy sie w konsultacje lokalne,
poniewaz sq to zazwyczaj konsultacje na temat
ogdlnej wspdtpracy z organizacjami pozarzgdo-
wymi. My nie dziatamy lokalnie, ale w skali kraju.
Dlatego bardziej wtgczamy sie w konsultacje doty-
czqgce interesujgcych nas rozporzgdzen, zarzgdzen,
ustaw z naszego obszaru organizowane przez NFZ
czy Ministerstwo Zdrowia.

Organizacje biorace udziat w konsultacjach dekla-
ruja, ze zazwyczaj cze$¢ zgtaszanych przez nie
uwag byta uwzgledniana - takie doswiadczenie ma
59% podmiotow. Sytuacje, ze zadne uwagi nie byty
uwzglednione, zdarzaty sie rzadko, spotkato sie
z nimi 8% organizacji.

Organizacje, ktore nie braty udziatu w zadnym pro-
cesie konsultacyjnym w ciggu ostatnich dwéch lat,
zapytalismy, dlaczego nie angazowaty sie w takie
dziatania. Okazato sie, ze najczestsza przyczyna byt

Wykres 15. Stopien uwzgledniania uwag zgtaszanych przez orga-
nizacje dziatajace na rzecz pacjentéw w konsultacjach
zorganami administracji centralnej

Czes¢ uwag 59%
Zadne uwagi . 8%
Wszystkie uwagi I 2%

Trudno powiedzie¢ 32%
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Wykres 16. Powody nieuczestniczenia organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw w konsultacjach z organami administracji centralnej

Nie dotarty do nas informacje/nie wiedzielismy,
ze takie konsultacje sie odbywaja

WiedzieliSmy o konsultacjach, ale brakowato nam wiedzy,
aby sie wypowiedzie¢ w konsultowanych kwestiach

WiedzieliSmy o konsultacjach, ale nie mielisSmy czasu
lub nie byto 0sob, ktére mogtyby wziac w nich udzial

WiedzieliSmy o konsultacjach,
ale nie zostalismy do nich zaproszeni

WiedzieliSmy o konsultacjach, ale uwazalismy,
ze udziat w nich jest bez sensu, poniewaz to nic nie zmieni/nasze
uwagi i tak nie zostanag uwzglednione

brak dostepu do informacji o prowadzonych kon-
sultacjach (tak twierdzi 60% podmiotéw). W przybli-
zeniu co czwarta organizacja podaje, ze wiedziata
o konsultacjach, ale nie miata wystarczajacej wiedzy,
aby sie w nie zaangazowac, badz tez nie miata czasu
na wtaczenie sie w ten proces.

6.3. FIRMY MEDYCZNE
| FARMACEUTYCZNE

W naszych badaniach przyjrzelismy sie takze relacjom
organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw z firmami
medycznymi i farmaceutycznymi. Okazuje sie, ze naj-

czesciej wystepujaca forma tej wspotpracy jest poza-
finansowe wsparcie udzielane organizacjom dziataja-
cym dla dobra pacjentow - 67% z nich otrzymuje od
firm medycznych rzeczy lub bezptatne ustugi. Nieco
mniej organizacji (63%) deklaruje, ze otrzymuje od
tych firm wsparcie finansowe. Z kolei co trzecia orga-
nizacja przekazuje swoim beneficjentom informacje
o produktach lub ustugach danej firmy medycznej/
farmaceutycznej.

W wywiadach indywidualnych rozmowcy wskazy-
wali na wieksza sktonnosc¢ firm farmaceutycznych
do udzielenia wsparcia rzeczowego niz finansowego
z powodu ograniczen formalnych, na jakie napo-
tykaja firmy chcace udzielic pomocy finansowe;.
Doktadniej wyjasnia te kwestie zamieszczona ponizej
wypowied? respondenta.

Wykres 17. Formy wspotpracy organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow z firmami farmaceutycznymi i medycznymi

Wsparcie pozafinansowe, rzeczowe
lub w postaci bezptatnych ustug

Wsparcie finansowe (bezposrednie lub posrednie)

Informowanie beneficjentéw organizacji
o produktach lub ustugach firmy

Organizacja $wiadczy na rzecz firmy odptatne
lub nieodptatne ustugi, np. wsparcie eksperckie

Firma korzysta z logo organizacji
na swoich produktach i materiaach

67%
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Od poczgtku swojej dziatalnosci organizujemy tur-
nusy rehabilitacyjne. Firmy farmaceutyczne wspie-
rajg nas rzeczowo, oferujg nam sprzet medyczny.
Wsparcie finansowe w tej chwili jest coraz trudniej-
sze, poniewaz weszta taka ustawa, ktéra wszelkie
tego typu dziatania kwalifikuje jako naktanianie kon-
sumenta do zakupu towaru. Jest wiec coraz trudniej
[uzyskac¢ pomoc finansowq].

Forma pozafinansowej wspotpracy z firma medyczna
lub farmaceutyczna bywa udostepnianie lokalu na
potrzeby organizacji.

Wybralismy u nich lokal [w przychodni] ze wzgledu
na to, Ze przychodzq tu pacjenci, wiec i do nas bedzie
tatwiej im dotrzec. To biuro jest nam udostepniane
na preferencyjnych warunkach.

Przedstawiciele organizacji dziatajacych dla dobra
pacjentéw informuja, ze do nawiazania relacji
i wspotpracy z firmami farmaceutycznymi docho-
dzi zazwyczaj z inicjatywy organizacji, ale wazne jest
uswiadamianie firmom korzysci, jakie moga ptynac
ze wspotpracy dla obydwu stron, podkreslanie, ze
jest to relacja win-win.

Zawsze nalezy wskazac, ze to nie jest tylko prosba
o0 pienigdze, ale takze prosba o wspdtprace. A wspot-
praca powoduje, ze obie strony sq zaangazowane i
ze my jako organizacja tez chcemy cos tej firmie da¢.
To jest najzdrowsza relacja.

Zaproponowanie firmie czego$ w zamian, jesli wyko-
rzystujemy przy tym swoje doswiadczenie i umiejet-
nosci, jest bardzo dobrze odbierane w Swiecie biz-
nesu. Zawarcie w skierowanym do firmy wniosku
dotyczacym wspoétpracy np. propozycji organizacji
szkolenia dla pracownikow firmy moze wyréznic ten
wniosek na tle innych i przetozyc¢ sie w przysztosci na
nawiazanie wspotpracy.

Rok temu wspdtpracowalismy z firmg farmaceu-
tyczng. Pani z tej firmy powiedziata nam, Ze przy-
jeli naszg oferte, bo zachecito i zainteresowato ich
to, Ze zaoferowaliSmy w zamian bezptatne warsz-
taty radzenia sobie ze stresem dla pracownikéw
firmy. Mnie sie wydaje, Ze my tez mozemy sporo
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zrobi¢ dla firm, a nie tylko brac¢ od nich pienig-
dze, np. mozemy na naszym terenie zorganizowac
jakies spotkanie dla lekarzy. A jednoczesnie firma
moze sie zaprezentowac jako przyjazna dla orga-
nizacji pacjenckich.

Wspotpracujac, organizacje dziatajace dla dobra
pacjentéw i firmy farmaceutyczne moga realizo-
wac swoje wtasne cele. Jednym z nich, postrzega-
nym jako wspolny dla obydwu stron, jest zwiek-
szanie Swiadomosci pacjentow w odniesieniu do
chorob i ich leczenia. Wieksza wiedza o wtasnej
chorobie i najnowszych metodach leczenia prze-
ktada sie bowiem na ich starania o wprowadze-
nie konkretnych zmian w systemie opieki zdro-
wotnej, na ktérych moze skorzysta¢ rowniez $wiat
biznesu.

Mysle, ze czesto mamy wspdlne cele. Zauwazy-
tam, ze gtéwnym celem firm jest réwniez to, Zzeby
budowac swiadomosc pacjentow. Tutaj nie chodzi
wprost o reklame czy promocje lekdw, tylko o to,
zeby pacjenci byli sSwiadomi zaréwno w odniesie-
niu do wtasnej choroby, jak i dostepnych metod
leczenia.

Swiadomi pacjenci bedg wymagali od systemu pew-
nych zmian, bedg chcieli wptywac¢ na ten system,
Zeby uzyskac najnowsze metody leczenia.

Mimo Ze wspotpraca z firmami farmaceutycznymi
jest czasem przez respondentow opisywana jako
pod pewnymi wzgledami prostsza niz np. wspot-
praca z instytucjami publicznymi (mniej biurokra-
cji, szybsze podejmowanie decyzji), to jednak pod-
kreslaja oni koniecznos¢ zachowania ostroznosci
przy kontaktach z tymi podmiotami. Z jednej strony
brak statego wsparcia finansowego organizacji
dziatajacych dla dobra pacjentéw przez instytu-
cje centralne powoduje, Ze organizacje te w poszu-
kiwaniu stabilnosci finansowej zwracajg sie do
Swiata biznesu. Z drugiej jednak strony Minister-
stwo Zdrowia czy NFZ czasami krytycznie odnosza
sie do tej wspotpracy. Organizacje musza wiec by¢
bardzo ostrozne, aby postrzegano je jako ambasa-
dorow ludzi potrzebujacych wsparcia, a nie rzecz-
nikéw interesow firm.
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Organizacje w Polsce zaczety bardzo ostroznie pod-
chodzi¢ do wspdtpracy z przemystem farmaceutycz-
nym i wolg z niej rezygnowac. A czasami moglibysmy
jakies cenne informacje pozyskac, chocby o tera-
piach. Po prostu musimy uwazad, zeby nie posta-
wiono nam zarzutu, ze jesteSmy dziatem marketin-
gowym danej firmy. Raz mi sie zdarzyto, ze rzecznik
NFZ, kiedy krytykowaliSmy, Ze nie ma dostepu do
terapii dla umierajgcych ludzi leczonych onkologicz-
nie, nazwat nas komdrkg marketingowaq. To jest takie
bardzo brzydkie i nieuczciwe, nie chcemy takich gto-

séw. W Polsce minusem jest to, Ze rzgd nie wspiera
organizacji, jak to sie dzieje za granicq, gdzie organi-
zacje sie chwalg, ze majg wsparcie od panrstwa i nie
muszqg zabiegac o wsparcie firm.

Jesli organizacje chcg by¢ powaznie traktowane
przez ministerstwo, to muszq by¢ bardzo ostrozne
i uwazaé, zeby by¢ ambasadorami ludzi chorych,
a nie firm. Oczywiscie muszq zabiegac o dostep [do
danej terapii], zeby byta jak najtansza, ale nie mogg
byc postrzegane jako te, ktdre pilnujg interesow firm.
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7.1. PROBLEMY

W ponizszym rozdziale prezentujemy dane doty-
czace trudnosci, na jakie napotykaja organizacje
dziatajace dla dobra pacjentow w swoim codzien-
nym funkcjonowaniu, a tam, gdzie to mozliwe,
piszemy takze o problemach organizacji dziataja-
cych w obszarze ochrony zdrowia.

Problemem dotykajacym najwieksza czes¢ organi-
zacji w Polsce sa zbyt skomplikowane formalnosci
zwigzane z korzystaniem ze srodkéw grantodawcow,
sponsorow lub z funduszy unijnych - skarzy sie na to
88% podmiotow. Podobna czes¢ organizacji (86%)
narzeka na biurokracje w kontaktach z administra-
Cja publiczna, a 74% dostrzega jej matg otwartosc na
postulaty sektora zdrowotnego. Kwestie biurokracji
oraz zwiazanej z nig przewlektosci procesow w admi-
nistracji publicznej podnosili takze nasi respondenci
w indywidualnych wywiadach.

Mysle, ze takim bardzo podstawowym problemem, acz-
kolwiek nie wiem, na ile rozwigzywalnym, jest to, ze wszel-
kiego rodzaju dziatania administracji publicznej, mysle
tutaj o ministerstwach, majg niesamowicie dtugi przebieg.
Czasem o matg, niewiele wymagajgcq rzecz musimy wal-
czy¢, czyli pisac, pojawiac sie, prosic, przez kilka lat.

Mam wrazenie, ze wnioski z roku na rok peczniejq,
czyli trzeba pisac w nich coraz wiecej rzeczy, ktdre tak
naprawde niewiele wnoszg do naszych dziatan. Cze-
sto oddajemy niemal ksigzke, ktorej tres¢ mozna by
byto zawrzec na jednej kartce.

Mimo Ze w kwestionariuszu wiekszos¢ organiza-
cji wskazata, ze administracja publiczna jest mato
otwarta, to cze$¢ przedstawicieli organizacji dziata-
jacych dla dobra pacjentow dostrzega pozytywna
zmiane w tym zakresie.
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Na pewno [problemem jest] duza biurokratyzacja
i sztywnos¢ w relacjach. Chociaz zauwazytam, ze
pewne rzeczy zaczynajqg sie zmieniac, te instytu-
¢je zaczynajg by¢ coraz bardziej otwarte na gtos
pacjentéw i na dialog.

Co ciekawe, cho¢ organizacje ochrony zdrowia maja
zdecydowanie lepsza sytuacje budzetowa niz reszta
sektora pozarzadowego, najczesciej narzekaja na
swoja sytuacje materialna: az 71% stowarzyszen i fun-
dacji, ktorych domena jest ochrona zdrowia, skarzy sie
na trudnosci w zdobywaniu koniecznych funduszy lub
sprzetu. Kwestia ta w rankingu problemow organizacji
dziatajacych dla dobra pacjentow zajmuje ,dopiero”
trzecig pozycje, cho¢ wskazuje ja az 82% organizadji.
Czasami nawet w duzych i aktywnych organizacjach,
co ujawnity wywiady indywidualne, problemy finan-
sowe maja charakter ciagtej walki o przetrwanie.

Mysle o takim dziataniu standardowym na co dzien,
czyli zebysmy mogli zaptacic za lokal, zebysmy mogli
zaptaci¢  wynagrodzenia dwdm naszym pracow-
nikom, czyli krétko méwigc - zeby przezyc. To jest
wyzwanie co roku.

Istotna grupa problemdw zaréwno dla organizacji dzia-
tajacych dla dobra pacjentow, jak i ,zdrowotnych” sa
zagadnienia zwigzane z ludZzmi: 78% organizacji dziataja-
cych dla dobra pacjentow skarzy sie na brak osob goto-
wych do bezinteresownego zaangazowania na rzecz
innych, a 65% widzi trudno$¢ w utrzymaniu dobrego per-
sonelu lub wolontariuszy. Wsrod organizacji ,.zdrowot-
nych” na te kwestie zwraca uwage odpowiednio 59%
i 43% organizacji. Takze w wywiadach indywidualnych
respondenci zwracali uwage na problemy z zaangazowa-
niem ludzi w dziatania organizacji - problemy, ktére z bie-
giem czasu wydaja sie coraz wieksze.

Kiedys, przed erq internetu, mielismy wiecej 0sob chet-
nych do pracy, czyli wolontariuszy. Ludzie sie garneli.
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By¢ moze nie byli az tak zajeci jak dzis. W tej chwili pozy-
skanie osoby, ktéra miataby czas i chciataby pracowac
na rzecz organizacji, jest bardzo, bardzo trudne.

Coraz trudniej jest namowic kogos, zeby zrobit cos na
zasadzie wolontariatu, poniewaz ludzie sqg z reguty prze-

razliwie zajeci. To jest znak naszych czaséw, ze tego
czasu ham brakuje. Widac to ewidentnie w Srodowisku
organizacji pozarzgdowych. Sg organizacje, gdzie ostat
sie juz tylko jeden cztowiek, ktdry jest w wieku sedziwym,
i za chwile po prostu ta organizacja przestanie istniec, bo
brakuje ludzi, ktorzy chcieliby to dalej pociggngc.

Wykres 18. Problemy organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow i organizacji dziatajacych w obszarze ochrony zdrowia

Nadmiernie skomplikowane formalnosci zwigzane
z korzystaniem z $rodkow grantodawcow lub funduszy UE

Biurokracja w kontaktach z administracja publiczna

Trudnosci w zdobywaniu funduszy lub sprzetu niezbednego
do prowadzenia dziatan organizacji

Brak 0sob gotowych bezinteresownie angazowac sie
w dziatania organizacji

Mata otwartos¢ administracji publicznej na opinie
i postulaty ze strony organizacji pacjenckich

Trudnosci w utrzymaniu dobrego presonelu, wolontariuszy

Niedoskonatosc lub brak przepiséw regulujacych dziatania organizacji

Niemoznos¢ nawigzania wspotpracy lub trudnosci
w relacjach z firmami farmaceutycznymi

Roszczeniowosc odbiorcdw dziatan organizacji

Brak wspotpracy lub konflikty i konkurencja
w Srodowisku organizacji pacjenckich/zdrowotnych

Brak wspotpracy lub trudnosci w relacjach
ze srodowiskiem medycznym

Brak wiedzy eksperckiej na temat prowadzonych dziatan

Niekorzystny wizerunek organizacji
pacjenckich/zdrowotnych

organizacje dziatajace w obszarze ochrony zdrowia

88%
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organizacje dziatajace na rzecz pacjentow .
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Wykres 19. Powody braku wspotpracy lub konfliktow w srodowisku organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw (respondent mogt zaznaczy¢

wiecej niz jedng odpowied?)

Konkurencja o te same zrodta finansowania

Odmienno$¢ wizji dziatania na rzecz pacjentoéw

Problemy interpersonalne

Odmienne nastawienie do wspotpracy z mediami

Odmienne nastawienie do wspotpracy z biznesem

61%

57%

41%

9%

9%

Cztonkom czesci organizacji przeszkadzaja w codzien-
nym funkcjonowaniu brak wspotpracy lub konflikty
i konkurencja w $rodowisku organizacji dziatajacych
dla dobra pacjentow - jest to odczuwane w przypadku
38% podmiotow. Dopytani o te kwestie respondenci
uwazaja, ze najczestsza przyczyna takiego stanu rze-
czy jest konkurencja o te same Zrodta finansowania
(podaje te przyczyne 61% organizacji). Niewiele mniej
organizacji (57%) widzi zrodto tej sytuacji w odmien-
nej wizji dziatania na rzecz pacjentow. W przypadku
41% organizacji powodem braku wspotpracy lub kon-
fliktow z innymi organizacjami dziatajacymi dla dobra
pacjentow sa problemy interpersonalne.

Kwestia rywalizacji o Srodki pojawiata sie tez w wywia-
dach indywidualnych. Rozméwcy podkreslali, ze
cho¢ mozna jg postrzegac jako element konkurencji,
w ktorej wyniku polepsza sie jako$¢ dziatan organiza-
cji, to jednoczesnie trudno nie zauwazac jej negatyw-
nych konsekwencji. Chodzi tu o niezdrowa atmos-
fere, ktora generuje konflikty miedzy organizacjami
i uniemozliwia im wspotprace na rzecz poprawy sytu-
acji pacjentow.

Bardzo czesto problemem jest rywalizacja o fundusze.
Z jednej strony moze to byc¢ jakis element, ktdry ma
dobry wptyw, bo poprawia konkurencyjnosc. Z drugiej
strony budzi jednak negatywne emocje.

Juz od lat obserwuje, ze niektore organizacje majq
sktonnosci do rywalizacji oraz do walki z innymi orga-
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nizacjami, do konkurowania. Robi sie to najwazniej-
sze, a przeciez interes pacjentdw powinien byc¢ tu naj-
wazniejszy. To sktoca najbardziej.

Konkurencja o srodki taczy sie czasem z rywalizacja
0 przywddztwo na danym obszarze. Nastepstwem
takiej rywalizacji moga by¢ roztamy w srodowisku
organizacji dziatajacych dla dobra pacjentow i roz-
drobnienie dziatan.

Tak, w pewnych sytuacjach organizacje wolg praco-
wac samodzielnie. Zamiast jednej grupy, ktora jest
silna, powstajq dwie, bo kazdy chce by¢ liderem.

7.2. PoTRZEBY

Az 96% przedstawicieli organizacji dziatajacych dla
dobra pacjentow przyznaje, ze odczuwa potrzebe
poszerzania wiedzy lub zdobywania dodatkowych
umiejetnosci poprzez szkolenia lub konsultacje. Najcze-
Sciej wskazywanym obszarem wymagajacym wsparcia
jest pozyskiwanie funduszy: 68% organizacji przyznaje,
ze chciatoby dowiedzie¢ sie wiecej o poszukiwaniu zro-
det finansowania lub pisaniu wnioskow. Kolejny obszar
wymagajacy zewnetrznego wsparcia wskazuje juz
Ltylko” 33% organizacji - jest to obszar dotyczacy spe-

oyfiki dziatania organizacji pozarzadowych, np. uwa-
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Wykres 20. Potrzeby szkoleniowe organizacji dziatajacych na rzecz pacjentow (respondent mogt wskazac co najwyzej 3 odpowiedzi)

Pozyskiwanie funduszy: poszukiwanie Zrédet
finansowania, pisanie wnioskow

Wiedza zwiazana ze specyfika dziatania organizacji
pozarzadowych, np. Dotyczaca zagadnien formalno-prawnych

Wspotpraca z biznesem, firmami prywatnymi

Wiedza zwigzana z obszarem dziatania organizaciji,
np. Secyfika choroby

Budowanie wizerunku organizacji, promocja,
wspbtpraca z mediami

Zarzadzanie ludZmi, np. Budowanie zespotu,
prowadzenie zebran, przywodztwo

Diagnoza potrzeb, monitoring dziatan,
planowanie, ewaluacja

Pozyskiwanie nowych wolontariuszy
i organizowanie ich pracy

Finanse organizacji (ksiegowos¢, zarzadzanie finansami)

Budowanie relacji zadministracja publicznag

Nowe technologie: komputery, internet itp.

Dziatalnos¢ gospodarcza/odptatna, sprzedaz,
marketing, przygotowanie

Standardy/dobre praktyki dziatan firm farmaceutycznych

Prowadzenie dziatan rzeczniczych

W ogole nie potrzebujemy szkolen/konsultacji

68%
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runkowan formalno-prawnych. Pozostate zagadnienia,
ktore zdaniem respondentow mogtyby by¢ przedmio-
tem potrzebnych szkolen, prezentujemy na wykresie 20.

Mimo ze w badaniach ankietowych potrzeby zwia-
zane z poszerzaniem wiedzy w zakresie wspotpracy
z administracja publiczna nie byty wskazywane cze-
sto, to w wywiadach indywidualnych zwrocili na to

uwage przedstawiciele organizacji prowadzacych
dziatania rzecznicze. Nic w tym dziwnego, skoro zna-
jomosc procesu legislacyjnego i umiejetnos¢ prowa-
dzenia rozméw z administracja jest warunkiem sku-

tecznosci dziatan o charakterze systemowym.

Na pewno tatwiej bytoby nam wptywac na pewne

rzeczy, gdybysmy wiedzieli, jak rozmawiac

zinstytucjami paristwowymi, jak wyglgda proces
legislacyjny. Pacjenci bardzo czesto nie sq Swia-
domi tego, jak to dziata, i nie wiedzq, gdzie szu-
kac¢ informacji na ten temat.

Wsréd kwestii waznych dla catego sektora orga-
nizacji dziatajacych dla dobra pacjentéw respon-
denci w wywiadach indywidualnych przede wszyst-
kim wskazywali na potrzebe integracji wtasnego
Srodowiska, wymiany informacji, dowiadywania sie
o dziataniach prowadzonych przez inne stowarzy-
szenia i fundacje. Bliskie relacje i wymiana doswiad-
czen przektadaja sie na skuteczng pomoc pacjentom,
pomoc, ktéra bardzo czesto polega na przekierowa-
niu do odpowiedniej jednostki czy organizacji poza-
rzadowej (pisalismy o tym w rozdziale 5.1.).
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Jest troche za mato [integracji]. Mysle, ze przy-
datby sie np. jakis wspdlny projekt ogdlnopolski lub
tez regionalny. Ale musi by¢ ktos, kto to pociggnie,
a z drugiej strony muszq byc srodki na takie dziata-
nia. My sie spotykamy co jakis czas, nawet bez srod-
kéw, ale jest trudno. Jest pani doktor, ktora jakos
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animuje nasze srodowisko, ale ona tez juz ma swoje
lata, ograniczenia zdrowotne itd.

Ta animacja jest bardzo wazna. Zeby ktos byt takim

osrodkiem, ktéry wspomaga, Zeby byta ta okazja do
spotkania z innymi organizacjami, do rozmowy.
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