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Udziat organizacji pacjentéw w ksztattowaniu
polityki ochrony zdrowia w Polsce
— ,koszmar partycypacji” czy remedium
na ,deficyt demokracji”?

Streszczenie

Celem niniejszego artykutu jest analiza sektorowej polityki ochrony zdrowia w $wietle
zabezpieczenia interesu obywateli poprzez przyblizenie perspektywy zorganizowanych
interesow organizacji pacjentow. Tekst jest probg uzupetnienia dyskusji nt. roli tej szcze-
gélnej grupy interesariuszy w procesie podejmowania decyzji w sektorze ochrony zdro-
wia. Odwolujac sie do przyktadow empirycznych, zatozono, ze caly polski system ochrony
zdrowia nie stuzy dobrze interesom pacjentéw z powodu niedoboréw organizacyjnych,
finansowych i personalnych, a konstytucyjna obietnica réwnego dostepu do $wiadczen
ochrony zdrowia jest paradoksalnie skuteczng barierg dla wszelkich zmian zmierzajacych
do poprawy sposobu funkcjonowania tego systemu. Pomimo wrazenia ,,zwrotu pacjento-
centrycznego” w ochronie zdrowia w Polsce zorganizowane interesy pacjentéw skupione
wokot rzeczniczych organizacji pacjentéw wcigz majg niewielki udziat w procesie formu-
fowania i wdrazania waznych zmian w tej polityce sektorowe;.
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Participation of patient organizations in shaping the
healthcare policy in Poland: “the nightmare of participation”
or a remedy for the “democratic deficit”?

Abstract

The purpose of this article is to analyze the healthcare policy in the light of securing citi-
zens interests by bringing the perspective of patients’ advocacy organizations. The paper
tries to supplement the discussion on the role of this particular group of stakeholders in the
decision-making process in the healthcare sector. Referring to empirical examples, the
author assumes that the entire Polish healthcare system does not serve patients’ interests
well because of organizational, financial and personnel shortages, while the constitutional
promise of equal access to healthcare services is paradoxically an effective barrier to any
changes aimed at improving the way of functioning of the system. Despite the impression
of a “patient-centered turn” in the healthcare policy in Poland, the organized interests of
patients centered around advocacy organizations still have little impact on the process of
formulating and implementing important changes in this sector policy.

Keywords: healthcare, organized interests, patients advocacy organizations, access
to healthcare, participation
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Ochrona zdrowia jest wiecznie deficytowa dziedzing polityki publicznej, co
w oczywisty sposdb prowadzi niejednokrotnie do niezadowolenia uzytkownikow
systemu opieki zdrowotne;j. Jednocze$nie z uwagi na wzrost znaczenia praktyk par-
tycypacyjnych w procesach decyzyjnych zagadnienie udziatu pacjentéw w ksztal-
towaniu polityki zdrowotnej zyskuje na popularnosci, przykuwajac uwage badaczy
na calym $wiecie (Guadagnoli, Ward, 1998; Mahoney, 2010).

Cho¢ nie istnieje idealny system ochrony zdrowia i wiele panstw boryka sie
z problemem niskiej partycypacji grup pacjentéw, polscy pacjenci naleza do jednych
z najbardziej niezadowolonych z jakosci i wydajnosci systemu opieki zdrowotnej
wsrod narodéw europejskich. Warto przytoczy¢ tylko kilka podstawowych danych.
W ostatnim zestawieniu Euro Health Consumer Index Polska plasuje si¢ na czwar-
tym miejscu od konca.

Wydaje sig, ze czgste reformy systemu po 1989r., w tym jego liczne instytucjo-
nalne rekonfiguracje, nie zaowocowaly wystarczajaco pozytywnymi zmianami z per-
spektywy pacjentéw pomimo prawa do ochrony zdrowia wprost zapisanego w art. 68
ust. 1 Konstytucji RP. Z badania przeprowadzonego przez Centrum Badania Opinii
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Spotecznej (CBOS) w 2018 r. wynika, Ze 66% Polakéw negatywnie ocenia funkcjo-
nowanie stuzby zdrowia w Polsce. Do najgorzej notowanych aspektéw funkcjono-
wania opieki zdrowotnej zaliczono dostepnos$¢ wizyt u specjalistow (83% ocen nega-
tywnych) oraz niewystarczajaca liczbe personelu medycznego w szpitalach (70%).
Z kolei Najwyzsza Izba Kontroli (NIK, 2019) przeanalizowala funkcjonowanie pol-
skiego systemu ochrony zdrowia, opierajac si¢ na ustaleniach ponad 70 kontroli
oraz na opiniach ekspertéw. W ocenie Izby system nie jest przyjazny dla pacjenta.
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Rysunek 1. Ranking EHCI - ocena funkcjonowania sluzby zdrowia w poszczegolnych
krajach

Zrédlo: Health Consumer Powerhouse, 2019.

Niniejszy artykut przybliza perspektywe polskich organizacji pacjentéw w kon-
tekscie ich roli w ksztattowaniu krajowej polityki zdrowotnej. Przedstawiono percep-
cje zagadnien systemowych oraz ocene dostepu do organéw decyzyjnych dokonang
przez przedstawicieli organizacji pacjentow. Zalozono, ze system opieki zdrowotnej
w Polsce nie jest ,,pacjentocentryczny’, tworzy nieréwnosci, nie gwarantuje dostep-
nosci w sensownym terminie i nie jest wydolny wedtug kluczowego kryterium, jakim
jest zadowolenie pacjentow, a zatem uzytkownikow tego systemu.

Metodologicznie artykul opiera si¢ na analizie danych zastanych oraz wynikach
11 pétustrukturyzowanych wywiadéw poglebionych, przeprowadzonych wiosna
2019 r. wéréd przedstawicieli organizacji pacjentéw w Polsce. Procz wspomnianych
badan jakosciowych wykorzystano rowniez pierwsze czastkowe wyniki trwajacego
badania ilo$ciowego w formie internetowej ankiety w programie LimeSurvey, prowa-
dzonego wérdd interesariuszy ochrony zdrowia, w tym takze wsrdd organizacji pacjen-
tow. Badanie jest realizowane w ramach miedzynarodowego projektu badawczego
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pt. »Brakujace ogniwo w kreowaniu polityk w wybranych panstwach postkomuni-
stycznych” realizowanego przez Uniwersytet w Konstancji (Niemcy) i Uniwersytet
Opolski (Polska) przy wsparciu finansowym Deutsche Forschungsgemeinschaft/Nie-
mieckiej Fundacji Badawczej (DFG) i Narodowego Centrum Nauki (NCN). Kwestio-
nariusz ankiety sklada si¢ z trzech blokéw pytan otwartych i zamknietych (z kafete-
rig odpowiedzi). Do udzialu w badaniu zaproszono ogétem 306 interesariuszy. Na
potrzeby niniejszej publikacji poddano czastkowej analizie wyniki 18 odpowiedzi
od przedstawicieli organizacji pacjentéw, otrzymanych w 2019 roku.

Historyczne uwarunkowania probleméw sektora
ochrony zdrowia

Jak wskazujg przytaczane badania statystyczne, liczne organizacyjno-prawne
korekty systemu opieki zdrowotnej przeprowadzane od lat dziewigcdziesiagtych ubie-
glego wieku nie znalazly odzwierciedlenia w takiej jego sprawnosci, ktéra satysfak-
cjonowalaby uzytkownikéw. Tymczasem rosnie inflacja w zdrowiu, brakuje kadr
medycznych, a spoteczenstwo sie starzeje. Wyzwania demograficzne powodujg wzrost
wydatkéw na opieke zdrowotna i spoleczng oraz $wiadczenia emerytalne. Rosnace
potrzeby finansowania stuzby zdrowia to takze skutek jej zwigkszajacej si¢ kapita-
fochtonnosci, coraz wigkszych kosztéw terapii farmakologicznych oraz coraz lepszej
diagnostyki, umozliwiajacej wykrycie choréb i determinujacej walke z nimi. W tym
swietle konstytucyjny zapis o réwnym i powszechnym prawie do opieki zdrowotnej
w duzej mierze wydaje sie fikcja.

Spoteczne oczekiwania wobec systemu ochrony zdrowia w Polsce majg stosun-
kowo diugg tradycje. W okresie miedzywojennym przyjeto model Bismarckowski,
zwany tez ubezpieczeniowym, ktéry byt w réznych wariantach replikowany w wielu
panstwach Europy migedzywojennej, w tym takze w Polsce (Leowski, 2009). Ubezpie-
czeniem zdrowotnym finansowanym ze skladek pracownikéw i pracodawcédw obej-
mowane byly rézne grupy zawodowe (Makarzec, 2012; Grata, 2013). Po II wojnie
$wiatowej, w warunkach gospodarki socjalistycznej, system przynajmniej w teorii
gwarantowal wszystkim obywatelom bezptatna, powszechna opieke lekarska — cho¢
finansowang z budzetu centralnego, odwrotnie niz w modelu ubezpieczeniowym.

Transformacja systemu politycznego i ekonomicznego w Polsce po 1989 r.
wywolala przeobrazenia takze w sektorze ochrony zdrowia: stopniowo odchodzono
od modelu budzetowego na rzecz powrotu do modelu budzetowo-ubezpieczenio-
wego. Z powodu gwattownego spadku dochodéw realnych spoteczenstwa, bezrobo-
cia, likwidacji dotacji do cen czy wlasnie odejscia panistwa od pelnego pokrywania
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kosztéw opieki zdrowotnej poziom bezpieczenstwa socjalnego Polakéw ulegt obni-

zeniu (Skrzypczak, 2013). Reforme systemu ochrony zdrowia przeprowadzano sto-

sunkowo opieszale w poréwnaniu z dynamicznymi zmianami innych sfer zycia spo-
teczno-gospodarczego: jeszcze przez prawie dekade po 1989 roku system ochrony
zdrowia funkcjonowal w tzw. modelu Siemaszki, typowym dla panstw socjalistycz-

nych (Rabiej, 2017).

W ustawie zasadniczej Rzeczypospolitej Polskiej z 1997 roku zapisano réwny
dostep do opieki zdrowotnej. Zapis znalazt sie w rozdziale II, okreslajacym wolno-
$ci, prawa i obowiazki. Przyjal on nastepujace brzmienie:

SArt. 68.

1. Kazdy ma prawo do ochrony zdrowia.

2. Obywatelom, niezaleznie od ich sytuacji materialnej, wladze publiczne zapew-
niaja réwny dostep do $wiadczen opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkow
publicznych. Warunki i zakres udzielania $wiadczen okresla ustawa.

3. Wladze publiczne s obowigzane do zapewnienia szczegdlnej opieki zdrowotne;
dzieciom, kobietom ci¢zarnym, osobom niepelnosprawnym i osobom w pode-
sztym wieku.

4. Wtadze publiczne s3 obowigzane do zwalczania choréb epidemicznych i zapo-
biegania negatywnym dla zdrowia skutkom degradacji srodowiska.

5. Wiladze publiczne popieraja rozwdj kultury fizycznej, zwlaszcza wérdd dzieci
i mlodziezy”.

Towarzyszaca reformie administracyjnej z 1999 roku reforma ochrony zdro-
wia zakladala przekazanie samorzadom znacznej cze¢sci obowigzkow zwigzanych
z udzielaniem $wiadczen. Decentralizacja zadan spowodowata jednak de facto roz-
mycie odpowiedzialnosci, a niedobér srodkéw finansowych skutkowat ograni-
czeniem dostepnosci do ustug, wywolujagcym niezadowolenie pacjentow. Niejako
na marginesie tego niezadowolenia postegpowal wpisany w reforme proces prywa-
tyzacji czgsci ustug, na przyktad w podstawowej opiece zdrowotnej czy stomatolo-
gii (Wieloch, 2011). Postgpujace niezadowolenie i naciski polityczne doprowadzity
w 2004 roku do kolejnej reformy i centralizacji Srodkéw w rekach jednej instytucji:
publicznego ptatnika pod postacig Narodowego Funduszu Zdrowia. Z perspektywy
samych uzytkownikéw systemu - pacjentéw — przeprowadzane reformy niewiele
zmienialy. Obowigzkowy wklad w system nie gwarantowal dostepnosci ani wyso-
kiego poziomu $wiadczenia opieki zdrowotnej. Swiadczeniodawcy byli i w wigkszosci
procedur nadal sg limitowani wielkoscig srodkéw od publicznego platnika. W rezul-
tacie pacjenci mieli i majg do czynienia z tymi samymi trudno$ciami co we wcze-
$niejszym modelu panstwowym.
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Potwierdzajg to wyniki kontroli przeprowadzonych przez Najwyzszg Izb¢ Kon-
troli, ktora konkluduje we wspomnianym wystgpieniu, ze dostep do ustug medycz-
nych uzalezniony jest od sytuacji ekonomicznej pacjenta. Z raportu wynika takze,
ze polscy pacjenci sg zmuszeni do dlugiego oczekiwania w kolejkach po diagno-
styke i specjalistyczne swiadczenia, co nierzadko skutkuje koniecznoscia siegnigcia
do prywatnego portfela. Pacjentom brakuje informacji na temat jakosci leczenia,
a sama jakos¢ jest niewystarczajgco premiowana w procesie przyznawania srodkow
naleczenie placéwkom opieki zdrwotnej. Izba zwrdcita rowniez uwage na brak row-
nego dostepu pacjentéw do §wiadczen: dostep ten jest ograniczony i nierdwnomierny
terytorialnie. Opublikowany raport méwi wrecz o zagrozeniach dla pacjentéw, jakie
plyna z korzystania z publicznej oferty, takich jak zakazenia szpitalne, niewystarcza-
jace do$wiadczenie podmiotdéw leczniczych czy podejmowanie leczenia bez prze-
prowadzenia pelnej dianostyki.

Pacjenci jako szczegdlna grupa interesariuszy

Dzi$, mimo postepujacego udziatu wydatkow out-of-pocket w calkowitych wydat-
kach na zdrowie, oczekiwania spoteczenstwa polskiego co do poziomu zabezpiecze-
nia zdrowotnego przez publiczny system sg wcigz stosunkowo wysokie. Warto wiec
zapytaé, czy konstytucyjnie zagwarantowany dostep do opieki zdrowotnej (uzna-
nej za uniwersalna, publicznie dostgpna, réwng i finansowang ze $rodkéw publicz-
nych) faktycznie stuzy interesom pacjentow, czy raczej, paradoksalnie, moze przyno-
si¢ efekt odwrotny do zamierzonego, stanowiac bariere dla wdrazania potrzebnych
reform systemowych.

System opieki zdrowotnej jest tak skonstruowany, ze formalnie zapewnia réwny
dostep do swiadczen opieki zdrowotnej, ktory opiera si¢ na powszechnym obowigzko-
wym ubezpieczeniu. Tymczasem jego elementarne braki zmuszajg wiekszo$¢ pacjen-
tow do korzystania w sferze prywatnej z tych samych ustug, za ktore ptacg w ramach
sktadki. Prywatni dostawcy nie uzupelniaja systemu publicznego, lecz replikuja go,
tworzac sytuacje, w ktorej pacjenci placg dwa razy nawet za podstawowe $wiadcze-
nia opieki zdrowotnej (tzw. ,,ukryte wspotplacenie”). Z drugiej strony zapisy kon-
stytucyjne i ich populistyczna interpretacja stosowana przez niektdre media oraz
adwersarzy politycznych uniemozliwiajg publiczng dyskusje na temat wprowadze-
nia jakiejkolwiek istotnej reformy systemu majacej na celu poprawe dostepnosci do
ustug opieki zdrowotnej. Dos¢ wspomnie(, ze ostatni konkretny projekt legislacyjny
w sprawie wprowadzenia do systemu dodatkowych ubezpieczen zdrowotnych upadt
niemal dekade temu.
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Organizacje pozarzadowe, w tym organizacje pacjentéw, maja coraz wiekszy
udzial w ksztaltowaniu ochrony zdrowia na szczeblu unijnym. W ostatnich latach
glos pacjentéw ulegl istotnemu wzmocnieniu takze w Polsce. Fundacje i stowarzysze-
nia oraz mniej sformalizowane grupy nacisku reprezentujace interes pacjentéw biorg
aktywny udzial w procesie legislacyjnym, tworza narracje wokot kluczowych zagad-
nien ochrony zdrowia, wplywajac na opinie publiczng, odgrywaja tez niebagatelng
role przy wydawaniu decyzji administracyjnych dotyczacych refundacji technolo-
gii lekowych. Czy rzeczywiscie jednak mozemy méwic o zwrocie pacjentocentrycz-
nym w polskim systemie ochrony zdrowia? Czy mamy do czynienia z odpowiedzig
na . deficyt demokracji’, czy raczej ,koszmarem partycypacji’, o ktérym pisat Markus
Miessen podajacy w watpliwos¢ trend powszechnej, $lepej wrecz partycypacji spo-
tecznej i argumentujacy, ze tak naprawde niejednokrotnie staje si¢ ona przyczynkiem
do zastoju (Miessen, 2013)? Czy postepujaca profesjonalizacja organizacji pacjentéw
przeklada sie w Polsce na ich realng sprawczosc¢?

Obecnie w Polsce dziala ok. 6000 organizacji pacjenckich, co stanowi 8% wszyst-
kich organizacji pozarzadowych (Klon/Jawor, 2019). Analiza wywiadéw poglebio-
nych z przedstawicielami organizacji pacjentéw z calego kraju pokazuje, ze gtéwne
bolaczki, z jakimi mierza sie obecnie organizacje pacjenckie, to brak srodkéw finan-
sowych, ktére umozliwialyby profesjonalizacje dzialan i uniezaleznienie od $srodkéw
przekazywanych przez przemyst farmaceutyczny. Nawet jesli organizacji udaje sie
wypracowac profesjonalng wiedze ekspercka, jest ona wykorzystywana przez decy-
dentéw i wdrazana bez udzialu grup zaangazowanych w jej powstanie.

Zgodnie z klasyczng mysla Olsona (1965) o logice zbiorowego dzialania stopien
koncentracji, rozmiar i obszar zainteresowan danej grupy determinujg jej zdolnos¢
do osiggania celéw oraz dostep do procesu decyzyjnego i samych decydentéw. Nie do
konca przy tym istotny jest tu rozmiar danej grupy interesow: te mniejsze, a bardziej
skoncentrowane sg skuteczniejsze i bardziej uprzywilejowane niz nawet wigksze, ale
rozproszone. Teoria Olsona wydaje si¢ mie¢ zastosowanie takze w przypadku badania
wplywu organizacji reprezentujacych interes obywateli-pacjentéw na proces decy-
zyjny. Ochrona zdrowia, pozostajac jedna z kluczowych dziedzin polityki publicz-
nej oraz waznym przedmiotem zainteresowania opinii publicznej i spoleczenstwa,
jest niedofinansowana i stanowi pole walki dla intereséw wielu grup interesariuszy.
Czg$¢ z nich jest skrajnie rozproszona (jak glos obywateli skupionych wlicznych i sta-
bych organizacjach pacjentéw), czes¢ zas przeciwnie - silnie skorporatyzowana (jak
na przyklad samorzady zawodowe personelu medycznego, z zapleczem finansowym,
eksperckim, o duzo wyzszym stopniu organizacji i profesjonalizacji).
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Ocena funkcjonowania systemu i zabezpieczenia
zdrowotnego

W badaniu ilo§ciowym kwestie oceny funkcjonowania samego systemu czy
zabezpieczenia interesdw pacjentdw przez obecny system nie zostaly poruszone.
Positkowano sie wiec wynikami rozméw z przedstawicielami organizacji pacjentow.
Wywiady na potrzeby niniejszego artykutu powstaty w ramach jakosciowego bada-
nia wplywu wybranych interesariuszy na proces decyzyjny wokdt kwestii poprawy
publicznego finansowania systemu ochrony zdrowia, niemniej cz¢s¢ pytan doty-
czyla bezposrednio oceny funkcjonowania systemu, kwestii nieréwnosci w zdro-
wiu, dostepu konkretnych grup terapeutycznych do leczenia oraz dostepu do pro-
cesu decyzyjnego.

Zasadniczo wszyscy rozméwcy przyznawali, Ze system nie zabezpiecza interesu
pacjenta, i podkreslali staby status zabezpieczenia zdrowotnego na réznych eta-
pach: od diagnozy przez leczenie po opieke po terapii. Jednoczesnie prawie zaden
rozmdwca nie wyrazit konkretnego zdania na temat pozadanego sposobu zmiany
funkcjonowania systemu w aspektach finansowych czy organizacyjnych. Przedstawi-
ciel pacjentéw reprezentujacy osoby z chorobami rzadkimi nazwat $ciezke pacjenta
wrecz ,odyseja diagnostyczng” (W/12/06/2019/2). Inni pacjenci, z ktérymi prze-
prowadzono wywiady, stwierdzali czgsto, ze czuja si¢ niedoinformowani w relacji
z lekarzem, a wrecz, Ze byli traktowani jak ,,niegrzeczne dziecko” (W/13/06/2019).

Ciekawym aspektem nieréwnosci bylo rozréznienie na pacjentéw, ktérych scho-
rzenia sg lepiej lub gorzej wyceniane przez system. Kilka oséb wprost podkreslito,
ze istnieje instytucjonalna dyskryminacja wybranych grup pacjentéw: na przyktad
z zakresu geriatrii, psychologii, psychiatrii lub pediatrii. Jednoczesnie sa to naj-
stabsze grupy pacjentow, bez formalnej reprezentaciji i silnego gtosu w dostepie do
opinii publicznej i decydentéw. Te grupy ,cierpig w milczeniu” (W/15/05/2019;
W/21/05/2019; W/18/06/2019).

Zaledwie jedna z jedenastu 0séb, z ktérymi udalo si¢ odby¢ rozmowy, wykazy-
wala wieksze zainteresowanie kwestiami systemowymi i byla w stanie zasugerowaé
konkretne zmiany organizacji catego systemu opieki zdrowotnej w Polsce, a nie tylko
jego fragmentu. Na pytanie dotyczace finansowania systemu rozméwcy odpowiadali
wielorako: niektdérzy wykazywali przekonanie, Ze stabe finansowanie jest problemem
(»Wierzg, ze podniesienie skladki jest konieczne, aby usprawni¢ funkcjonowanie
systemu”, W/15/05/2019), inni - ze obecny stan finansowania jest wystarczajacy:
»100 mln zt wydatkowane rocznie na opieke zdrowotna w zupelnosci wystarczy. Pro-
blemem jest niewtasciwa alokacja srodkéw. By¢ moze zbyt szybko zlikwidowalismy
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kasy chorych, wylewajac dziecko z kapiela?” (W/28/05/2019); ,,Prawdziwym pro-
blemem jest brak zaufania na linii pacjent-lekarz. Tego nie da si¢ kupi¢ za zadne
pieniagdze” (W/28/06/2019).

Profesjonalizacja i zasoby organizacji

W ramach przeprowadzonej ankiety internetowej organizacje pacjentéw odpo-
wiedzialy na wiele pytan dotyczacych kwestii organizacyjnych (takich jak charakter
czlonkostwa czy rozmiar organizacji) oraz wynikajacych z nich zasobéw osobowych,
finansowych czy rzeczowych. Potowa respondentéw przyznala, ze organizacja ma
czlonkéw. Biorac pod uwage fakt, ze organizacje pozarzadowe w Polsce moga przyj-
mowac charakter nieformalnej inicjatywy badz sformalizowanej fundacji lub sto-
warzyszenia (to drugie moze zrzesza¢ cztonkdw), te zmienng uznano za nieistotng.

Poswiecono jednak pewna uwage kwestii przynaleznosci do wigkszej organiza-
cji. Sposrod respondentdw 22% zadeklarowato cztonkostwo w narodowej organiza-
cji parasolowej, 27% zadeklarowato czlonkostwo w migdzynarodowej organizacji
parasolowej. Polowa respondentéw zadeklarowata kontakty z przynajmniej jedna
zagraniczng organizacja pacjentéw. W ramach odpowiedzi na ankiete wéréd wymie-
nianych korzysci ptynacych z cztonkostwa w organizacji parasolowej (jako pozytyw-
nego skutku procesu europeizacji) pojawialy sie: transfer wiedzy i doswiadczenia
(55% odpowiedzi), udzial w warsztatach edukacyjnych (44%), lepszy wplyw na kra-
jowy proces agenda-setting (27%), mozliwos$¢ opracowywania wspolnych stanowisk
merytorycznych czy postulatow (16%) czy pozyskiwanie finansowania od organi-
zacji o parasolowym charakterze (zaledwie 5%). Wynika z tego, ze korzysci te maja
w przewazajacej skali niematerialny charakter, natomiast mozna moéwi¢ o wielkim
wplywie cztonkostwa na profesjonalizacje merytoryczng organizacji. Potwierdzaja
to przeprowadzone badania jakosciowe. Jak stwierdzil jeden z informatoréw pod-
czas wywiadu: ,,Dzieki naszemu kontaktowi z organizacja partnerskg na poziomie
UE zacze¢liSmy wierzy¢, ze wzmocnienie pozycji pacjenta nie jest pustym wyraze-
niem, ale pacjenci naprawde mogg mie¢ pewien wpltyw na podejmowanie decyzji”
(W/15/05/2019). Co istotne, zdolno$¢ do wytwarzania wiedzy eksperckiej przez
organizacje dotyczy waskich obszaréw, takich jak opieka nad pacjentami z danym
problemem terapeutycznym.

W ramach badania ilo$ciowego przedstawiciele organizacji zostali poproszeni
o oceng stabilnosci finansowej w perspektywie roku, dwoch, trzech—pieciu i ponad
pieciu lat. Znakomita wigkszo$¢ mogta planowa¢ swoje wydatki tylko w krotkoter-
minowej perspektywie roku (22% organizacji) lub dwéch (27%). Zaledwie jedna
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organizacja zadeklarowata mozliwo$¢ planowania w perspektywie ponad pigciu lat.
Dane z wywiadéw dowodza dodatkowo, Ze gtéwnym problemem jest brak finansow
pozwalajacych na profesjonalizacj¢ i dtugoterminowe uniezaleznienie od $srodkéw od
przemystu farmaceutycznego. Odnos$nie do kwestii srodkéw finansowych na dzia-
talnos¢ wigkszo$¢ rozméwcow w wywiadach podkreslata koniecznos¢ rywalizacji
(o 1% podatku w przypadku organizacji pozytku publicznego (OPP) czy finanse
otrzymywane od firm farmaceutycznych), ktéra uniemozliwia lub utrudnia zawia-
zywanie strategicznych sojuszy. Jeden z rozméwcéw przyznal, ze gtéwnym powo-
dem wzajemnej niecheci organizaciji jest fakt rywalizacji o te same $rodki: ,,Nawet
jesli wspotpracujemy z innymi organizacjami onkologicznymi merytorycznie, jed-
noczesnie jesteSmy zmuszeni rywalizowa¢ o finanse, co wzmaga atmosfere wzajem-
nej nieufnosci” (W/7/06/2019).
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Rysunek 2. Ocena profesjonalizacji grup interesow w poréwnaniu z latami ubieglymi
z uwagi na wybrane kryteria (zmienna ,,skupienie na danym aspekcie
profesjonalizacji” na 5-stopniowej skali od 1 do 5) (w %)

Zr6dbo: opracowanie wiasne.

Aspekty profesjonalizacji zostaly w badaniu ilosciowym sprawdzone poprzez
zadanie pytan o ocene skupienia na wybranych aspektach rozwoju w poréwnaniu
z latami ubieglymi. Kryteria tej samooceny dotyczyly rozwoju organizacyjnego,
rozwoju zasobow ludzkich, zdolnosci lobbingowych, efektywnosci dziatan lobbin-
gowych, gromadzenia zasobow finansowych, ogdlnej skutecznosci czy planowania
strategicznego. Poproszono organizacje o oceng tych czynnikéw na pieciostopnio-
wej skali: od ,,duzo mniejszych” przez ,mniejsze’, ,,takie same” po ,wieksze” i ,duzo
wieksze”. Polowa organizacji okredlita stan swojego rozwoju organizacyjnego jako
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»taki sam”. Zbadane zostaly réwniez zasoby ludzkie organizacji. Te prezentuja sie
dos¢ optymistycznie: 38% organizacji, ktére wypelnity ankiete, przyznalo, ze zatrud-
nia pracownikéw. Tylko 5% zadeklarowalo brak wolontariuszy. Az 55% organiza-
cji stwierdzilo, ze ,wigkszy” nacisk ktadzie na rozwdj zasobéw ludzkich, w tym 16%
»duzo wiekszy”. ,Taki sam” focus na pozyskiwanie finanséw jak kilka lat wczesniej
wskazalo 27% organizacji, a w sumie az 44% organizacji podalo, ze jest on ,wigckszy”
lub nawet ,,duzo wigkszy”.

Zapytane w ankiecie o umiejetnosci lobbingowe zaledwie dwie organizacje przy-
znaly, ze sg one ,wigksze”. Ani jedna nie ocenita ich jako ,,duzo wigkszych”, przy czym
az 27% uchylilo sie od odpowiedzi. Jednoczesnie, jesli chodzi o skutecznos$¢ podej-
mowanych dziatan, znakomita wigkszos¢ ankietowanych okreslita swoja skutecz-
nos¢ lobbingowa jako ,wigkszg” (27%) czy nawet ,,duzo wieksza” (38% odpowiedzi).

Dostep do procesu decyzyjnego

Pytani w wywiadach o ,,zwrot pacjentocentryczny” w Polsce pacjenci przyznawali,
ze organizacje czgsciej zapraszane sg do réznych cial dialogu spotecznego, na posie-
dzenia parlamentarne, spotkania z resortem zdrowia w sprawie poprawy sytuacji
danych grup. Wybrani podkreslali jednoczesnie, Ze nie s traktowani na takich samych
zasadach jak inni eksperci, np. ze Srodowiska lekarskiego. Przyktadowo, jeden z roz-
méwcow wyznal: ,,To jest nierowna walka. Nawet jesli jestesmy jako pacjenci zapra-
szani na to samo spotkanie, nie mamy zapewnionego zwrotu kosztéw transportu
jak inni eksperci z personelu medycznego” (W/12/06/2019/2). Cze$¢ rozmoéwcow
sugerowala, ze wlaczanie przedstawicieli pacjentéw do procesu stanowienia prawa
ma charakter fasadowy (,,Oni — decydenci — biorg nasze podpowiedzi i wdrazaja je.
Bez konsultacji z nami. W rezultacie patrzymy, jak dobre pomysly marnujg sie przez
niewlasciwa implementacje”, W/12/06/2019/2). W kwestii dostepu do decydentow
rozméwcy podkreslali, Ze politycy sa otwarci na spotkania gléwnie przed wyborami
(W/15/05/2019; W/07/06/2019; W/20/06/2019). Jeden z rozmdéwcow wyrazil wrecz
niemoc w zakresie dostepu do procesu podejmowania decyzji, méwiac ,,Czuje, jak-
bym walit gtowa w mur” (W/28/06/2019).

Jesli chodzi o dostep do politykow, 44% respondentow zadeklarowato kontakt
z partiami politycznymi, 33% utrzymuje kontakty zaréwno ze strong rzadzaca, jak
iopozycja. Az 72% respondentow zadeklarowato kontakt z administracjg publiczna.
Relatywnie dobry okazal si¢ dostep pacjentéw do parlamentu: az 44% responden-
tow opisato go jako ,,czasem mozliwy”, a prawie 28% jako ,tatwy” i ,bardzo tatwy”.
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Rysunek 3. Ocena dostepu grup intereséw do poszczegolnych cial decyzyjnych (zmienna
»dostep” na 5-stopniowej skali od 1 do 5) (W %)

Zrédo: opracowanie wiasne.

W kwestii samej potrzeby partcypacji organizacji pacjentéw w ksztaltowaniu
polityki zdrowotnej zdania rozméwcéw byly podzielone. Czgs¢ twierdzila, ze to nie
pacjenci, ale politycy powinni proponowa¢ zmiany systemowe. Jak powiedzial jeden
z przedstawicieli srodowiska: ,,Panstwo powinno zacza¢ wypelnia¢ swéj obowiazek
zagwarantowany w Konstytucji i zapewni¢ bezplatny dostep do wszystkich ustug
zdrowotnych dostepnych zgodnie z najnowszg wiedzg medyczng” (W/13/06/2019).
Inny rozmoéwca przyznal, ze ,konieczna jest reforma systemowa i nalezy ja szybko
wprowadzi¢, poniewaz brakuje juz personelu medycznego. Dlatego oferta publiczna
wkrétce sie rozpadnie” (W/28/05/2019). Odwrotne podejicie prowadzi do zaloze-
nia, ze pacjenci powinni wzig¢ na siebie odpowiedzialno$¢, proaktywnie proponu-
jac zmiany systemowe: ,,Postanowitem dziala¢ natychmiast. ZatrudniliSmy eksperta,
aby opracowal wniosek ustawodawczy w sprawie prawa dotyczacego przeszczepow.
Zostal z powodzeniem przyjety i po tylu latach nadal dziata” (W/12/06/2019).

Zdaniem rozmoéwcow, w wielu przypadkach atmosfera rywalizacji i braku zaufa-
nia miedzy organizacjami pacjentdw, ktéra uniemozliwia zawigzywanie strategicz-
nych partnerstw, powoduje brak formalnej reprezentacji tych grup w najwiekszych,
systemowych dyskusjach. Jeden z rozméwcoéw przyznatl: ,Tak dlugo, jak bedziemy
rozproszeni i skldceni, nie bedziemy méwi¢ wspdlnym glosem, a decydenci beda
mieli dobry pretekst, zeby nasz glos ignorowa¢” (W/21/05/2019). Problem wiary-
godnodci i reprezentacji okazal sig istotnym aspektem dyskusji o dostepie do procesu
decyzyjnego: wystepuje kwestia rozproszonego interesu. Prawie wszystkie organizacje
skupiajg sie na konkretnych grupach terapeutycznych. Nawet najwieksza organizacja
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pacjentéow w kraju zadeklarowata w wywiadzie brak ambicji na polu reprezentacji
wszystkich obywateli jako najwigkszej grupy pacjentéw. Co istotne, wielkos¢ i liczba

cztonkéw ma znaczenie: organizacje z mala liczba cztonkéw prébujace ,,grac” repre-
zentatywnos$¢, sg automatycznie stygmatyzowane przez inne.

* X ¥

Celem niniejszej pracy bylo przyblizenie perspektywy zorganizowanych intere-
séw pacjentéw w kontekscie dostepu i poczucia wptywu reprezentantéw organizaciji
rzeczniczych pacjentéw na ksztaltowanie polityki zdrowotnej w Polsce.

Wydaje sig, Ze wobec ograniczonej ilosci srodkéw w budzecie, co skutkuje utrud-
nieniami w dostepie obywateli do $wiadczen, zasada rGwnego dostepu do swiadczen
opieki zdrowotnej w duzym stopniu jest fikcja. ROwno$¢ zapisana w Konstytucji
oznacza, ze chorzy powinni otrzymywac terapie na podstawie swoich potrzeb zdro-
wotnych, a nie czynnikéw pozazdrowotnych, jak zasobno$¢ portfela. Tymczasem
z uwagi na niedobor srodkow w systemie pacjenci sg skazani na czekanie w dtugich
kolejkach po $wiadczenia czy korzystanie z odptatnego systemu niepublicznego. Ta
systemowa inercja znajduje swoje odzwierciedlenie w rankingach (nie) zadowole-
nia pacjentéw. Wyjsciem wydaje si¢ wprowadzenie ustawowych rozwigzan umozli-
wiajacych pozyskiwanie przez panstwo srodkéw publicznych na ten cel, takich jak
legalne wspoétplacenie, dodatkowe ubezpieczenia zdrowotne czy wyznaczenie kwot
maksymalnych, powyzej ktorych optate za swiadczenie pokrywa panstwo. Zdaniem
konstytucjonalistow takie zapisy nie stalyby w sprzecznosci z ustawg zasadnicza, o ile
respektowany bytby przy ich wprowadzeniu rygor utrzymania réwnego dostepu do
swiadczen dla oséb optacajacych nizsze sktadki na ubezpieczenie zdrowotne. Jak
pisze M. Urbaniak (2013), ,,z konstytucyjnej zasady réwnosci nie wynika obowia-
zek zapewnienia przez wladze publiczng bezptatnej, a jedynie réwnej dla wszystkich
obywateli opieki zdrowotnej, ktéra musi by¢ zagwarantowana ze srodkéw publicz-
nych. Powszechnym wsrdd pacjentéw bledem jest utozsamianie zapisow konstytucyj-
nych z obowigzkiem bezplatnego zapewniania §wiadczen przez panstwo. W rezulta-
cie spoleczne rozczarowanie tylko wzrasta, a jakakolwiek dyskusja o wprowadzeniu
pewnych odplatnosci przez pacjentow wydaje sie niemozliwa.

System nie stuzy zatem w pelni interesom pacjentéw, ale i sami pacjenci maja
»do odrobienia” wazna lekcje. Postawiona na wstepie teza o tym, ze system opieki
zdrowotnej w Polsce nie jest ,,pacjentocentryczny’, tworzy nieréwnosci, a same
organizacje pacjentdw nie maja wystarczajacego wplywu na ksztalt systemu, znaj-
duje potwierdzenie. Majgc na uwadze zawodno$¢ prob mierzenia wptywu, w niniej-
szym tekscie poddano analizie kwestie dostepu organizacji pacjentéw do cial decy-
zyjnych. Dostep ten zostal przedstawiony na tle problematyki zasobéw organizacji,
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poniewaz zdaniem zdecydowanej wigkszosci naukowcdw to wlasnie one stanowia
czynnik warunkujacy zdolno$¢ organizacji do uczestnictwa w procesie ksztaltowa-
nia polityki publicznej (Diir, De Bievre, 2007).

Organizacje rzecznicze pacjentow cieszg sie stosunkowo dobrym dostepem do
cial wykonawczych i parlamentu. Organizacje pacjentéw biorg udziat w procesie legi-
slacyjnym, zabierajac gtos w waznych sprawach ochrony zdrowia i prébujac wpltywac
na opinie¢ publiczng. Cze$¢ reprezentantéw bierze nawet udzial w zorganizowanych
cialach doradczych przy resorcie zdrowia czy Kancelarii Prezydenta RP. S obecni
w mediach tradycyjnych i spotecznosciowych. Dos¢ wspomnie¢, ze bardzo niewiele
z nich wskazalo w badaniu ilo§ciowym na trudnos¢ w dostepie do decydentow, tym-
czasem wiekszos$¢ okreslita ten dostep jako przynajmniej okazjonalnie mozliwy.
Odnotowano takze istotny wzrost poczucia ogdlnej skutecznosci podejmowanych
dziatan. Mimo to organizacje nie wzmocnily znacznie swojej profesjonalizacji w sto-
sunku do lat ubieglych. Najsilniejszymi aspektami profesjonalizacji w samoocenie
respondentéw byl rozwoj zasobéw ludzkich, planowanie strategiczne i finansowanie
organizacji rozumiane jako rozwdj zdolnosci fundraisingowych. Co istotne, nie prze-
tozyto si¢ to na stabilno$¢ sytuacji finansowej organizacji, ktéra dalej planowana jest
w krétkoterminowej perspektywie. Relatywnie mate byto tez zadeklarowane uczest-
nictwo w ponadnarodowych organizacjach parasolowych.

Wydaje sie, ze ze wzgledu na uwarunkowania historyczne i pdzniejszy rozwoj
spoleczenstwa obywatelskiego w krajach postkomunistycznych, takich jak Polska
(Howard, 2003), grupy rzecznikéw pacjentéw nie rozwinety jeszcze odpowiedniej sity
organizacyjnej, zasoboéw i narzedzi do powaznego uczestnictwa. Jak wynika z bada-
nia jako$ciowego, z roku na rok staja sie silniejsze i coraz intensywniej komentuja
zmiany systemowe wprowadzone przez rzad, niemniej nie maja jeszcze motywacji
i odpowiedniej wiedzy eksperckiej, aby zaproponowa¢ spdjna reforme, ktora mia-
taby na celu wzmocnienie pozycji pacjenta w caltym systemie zgodnie z realizacja
obietnic konstytucyjnych.

Wydaje sig, ze pomimo relatywnie dobrego dostepu do decydentdw realny wpltyw
organizacji jest niewielki. Konsumenci systemu - pacjenci - sg ekstremalnie rozpro-
szong grupa w poréwnaniu z profesjonalnym, skoncentrowanym interesem innych
grup interesariuszy. Powracajac w konkluzji do mysli Olsona, w $wietle skrajnie roz-
proszonych interesow pacjentow wydaje sie, Ze to nie zalecenia opracowane przez
organizacje rzecznicze pacjentdw, ale ogolne tendencje reform spoteczno-gospo-
darczych, wytyczane gtéwnie przez inne grupy interesariuszy (na przyktad wybrane
grupy personelu medycznego), okreslaja kierunki ewolucji systemu opieki zdrowot-
nej. Przykladowo, o wzrost publicznych nakltadéw na ochrone zdrowia zawalczyli
skutecznie raczej lekarze rezydenci.
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Podsumowujac, organizacje pacjentéw w Polsce maja jeszcze duzg przestrzen
do poprawy w zakresie wzmocnienia profesjonalizacji, legitymacji i wiedzy. Cechuje
je skupienie raczej na matych kwestiach dedykowanych danym obszarom terapeu-
tycznym i refundacji niz na duzych systemowych tematach. Nawet jesli czuja, ze ich
skuteczno$c¢ jest wieksza niz kiedykolwiek, i cieszg si¢ relatywnie dobrym dostepem
do organow decyzyjnych, w wiekszoséci przypadkéw nie sg w stanie wypracowac
eksperckiego stanowiska w kwestii upodmiotowienia pacjenta czy nawet wiekszych
zmian systemowych. Dodatkowo, nie sg traktowane przez decydentéw jak rowny,
profesjonalny partner w debacie i formulowaniu polityki. Jak wskazali respondenci
w wywiadach pogtebionych, niekonczace si¢ reformy systemu opieki zdrowotnej,
jego elementéw oraz fundamentdw strukturalnych, nie spowodowaly istotnych
zmian jako$ciowych z perspektywy pacjentéw. Wciaz czujg sie oni najstabszym
z ogniw ekosystemu i, jak pokazujg migedzynarodowe badania satysfakcji pacjentéw,
nie wykorzystujg swojego prawa do wspotdecydowania w réwnym stopniu co oby-
watele innych krajow europejskich (Borek, Chwiatkowska, 2014). By¢ moze konty-
nuacja prowadzonych badan przyniesie wigcej informacji na temat przyczynowych
i systemowych aspektow tej niemocy.
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Wywiady

Na potrzeby niniejszej publikacji przeprowadzono kilkanascie wywiadéw poglebionych pot-
ustrukturyzowanych, z ktérych wykorzystano jedenascie ponizszych:

W/15/05/2019 - wywiad przeprowadzony 15 maja z prezesem najwigkszej organizacji para-
solowej w Polsce

W/21/05/2019- wywiad przeprowadzony 21 maja z bytym cztonkiem organizacji parasolowe;j
pacjentéw funkcjonujacej na poziomie unijnym

W/28/05/2019 — wywiad przeprowadzony 28 maja z prezesem najwiekszej organizacji paraso-
lowej dedykowanej pacjentom z réznymi chorobami rzadkimi i jednoczesnie ekspertem
akademickim w zakresie systemdéw ochrony zdrowia

W/7/06/2019 — wywiad przeprowadzony 7 czerwca z cztonkiem organizacji zajmujacej sie
problemami pacjentéw z miesakami

W/9/06/2019 - wywiad przeprowadzony 7 czerwca z czlonkiem organizacji zajmujacej si¢ dia-
betologia

W/12/06/2019 — wywiad przeprowadzony 12 czerwca z prezesem jednej z organizacji para-
solowych w Polsce

W/12/06/2019/2- wywiad przeprowadzony 12 czerwca z prezesem organizacji zajmujacej sie
jedna z choréb rzadkich

W/13/06/2019 — wywiad przeprowadzony 13 czerwca z prezesem organizacji zajmujacej sie
jedna z choréb rzadkich

W/18/06/2019 — wywiad przeprowadzony 18 czerwca z prezesem organizacji zajmujacej sie
jedna z choréb rzadkich

W/20/06/2019 - wywiad przeprowadzony 20 czerwca z cztonkiem organizacji zajmujacej si¢
onkologia ginekologiczna

W/28/06/2019 - wywiad przeprowadzony 28 czerwca z prezesem jednej z najstarszych orga-
nizacji parasolowych w Polsce

Publikacja powstata dzieki srodkom w ramach miedzynarodowego projektu badawczego pt.
»Zorganizowane grupy intereséw jako "brakujace ogniwo" w kreowaniu polityk w
wybranych krajach postkomunistycznych” realizowanego przez Uniwersytet Opolski
(Polska) oraz Uniwersytet w Konstancji (Niemcy) przy wsparciu finansowym Deutsche
Forschungsgemeinschaft/Niemieckiej Fundacji Badawczej (DFG) i Narodowego
Centrum Nauki (NCN). Projekt DFG-NCN/Beethoven, nr rej. 2016/23/G/HS5/01001.
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