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Santrauka

Siame straipsnyje analizuojamas nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujan-
Ciy pacienty interesus (toliau — NVO), dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje.
2015 m. liepos-spalio mén. atliktame kokybiniame tyrime, taikant pusiau struk-
tirizuotg interviu, dalyvavo devynios NVO, jsikirusiy Vilniuje ir Kaune, vado-
vés. NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje buvo vertinamas remiantis
teoriniu A. L. Friedmano ir S. Mileso prapléstu S. R. Arnsteino suinteresuotyjy
dalyvavimo pakopy modeliu (angl. stakeholder participation ladder).

Atsizvelgiant j NVO bendradarbiavimo patirtj su valdZios institucijomis ir po-
litinj jsitraukimgq, jy dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje priskiriamas kon-
sultavimo ir jtraukimo lygiams. NVO dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje
negalima priskirti valdZios pasidalijimo (pasidalytoji jtaka ir atsakomybé) lygiui,
kai jsitraukiama j sprendimy formavimo bei priémimo procesus. NVO dalyvauja
valstybés sveikatos politikoje jsitraukdamos j valstybés institucijy suformuoty dar-
bo grupiy ir kity darbo organy veikloje. Jy dalyvavimui valstybés sveikatos politi-
koje reikalingas finansavimas, glaudus tarpinstitucinis bendradarbiavimas, NVO
kompetencijos bei jy aktyvus jsitraukimas. NVO ir Lietuvos Respublikos sveikatos
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apsaugos ministerijos pagrindiné bendradarbiavimo forma - Lietuvos pacienty fo-
rumas, taciau jy bendradarbiavimo vystymui biitinos prielaidos - informavimas,
jtraukimas j sprendimy priémimo procesus ir bendradarbiavimo inicijavimas.
NVO dalyvavimg valstybés sveikatos politikoje riboja isorinés ir vidineés kliiitys:
hierarchiniai rysiai, lygiateisio bendradarbiavimo ir dialogo stoka su valdZios ins-
titucijomis, riboti finansiniai, Zmogiskieji ir laiko istekliai.

Reiksminiai Zodziai: nevyriausybiné organizacija, pacientai, dalyvavimas
valstybés sveikatos politikoje.

Ivadas

Jtakingos, jvairiose politikos srityse veikiancios tarptautinés organizacijos
(Jungtinés Tautos, Tarptautiné ekonominio bendradarbiavimo ir plétros organi-
zacija) ir Europos regiono integracijos organizacija (Europos Sajunga ir jos insti-
tucijos) ragina valstybes imtis veiksmuy, kurie piliec¢ius ir kitus vieSosios politikos
dalyvius jtraukty j sprendimy priémimo procesus',?,’,*. Lietuvoje skatinant atvi-
ros ir jtraukiancios vieSosios politikos formavima Valstybés pazangos strategijoje
»Lietuvos pazangos strategija ,Lietuva 2030 ir j3 jgyvendinancioje 2014-2020
m. Nacionalinéje pazangos programoje®, Lietuvos Respublikos Vyriausybés pro-
gramoje’ bei kituose dokumentuose®,” numatyta stiprinti nevyriausybinio sekto-
riaus dalyvavima vie$ojo valdymo procesuose ir uztikrinti tinkamas sglygas jo
veiklos plétrai, bendradarbiavimui su valstybés institucijomis.
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Nevyriausybinés organizacijos tapo reik§mingu sveikatos apsaugos sektoriaus
partneriu, kurios ne tik atstovaudamos pacienty interesus siekia aktualiy klausimy
jtraukimo | politine darbotvarke, teikia paslaugas bei didina visuomenés infor-
muotuma sveikatos priezitros klausimais, bet ir kuria skaidresne, atskaitingesne ir
grei¢iau reaguojancia j pacienty poreikius sveikatos priezitiros sistema'’.

Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos ministerija (toliau - LR SAM),
sveikatos srities vie$ojo valdymo institucija, vysto bendradarbiavimg su nevy-
riausybiniu sektoriumi ir jo dalyvavimg priimant sveikatos prieziaros sprendi-
mus: kartu su pacienty organizacijomis jsteigé bendradarbiavimo platforma -
Lietuvos pacienty foruma", taiko kitas bendradarbiavimo formas (informacijos
teikimas, konsultavimas, finansavimas), o NVO, ypac¢ jas vienijancias strukta-
ras (Lietuvos pacienty organizacijy atstovy taryba, Lietuvos pacienty forumas)
jtraukia j konstruktyvy dialoga sprendziant sveikatos priezitiros klausimus.

Nuo 2006 m. Sveikatos sistemos vartotojy organizacija (angl. Health Consumer
Powerhouse) Europos Salyse vertina pacienty organizacijy jtraukimg j sveikatos
priezitros sprendimy priémimga (sveikatos apsaugos ministerijos ar vietos valdzios
lygmenimis)'%. Lietuvoje $is rodiklis jau daugiau nei desimtmetj islieka aukstas
(skiriamas maksimalus baly skai¢ius — 3, i§skyrus 2006 ir 2007 m. — 1 balas ir
2014 m. — 2 balai)®. Si organizacija nekelia tikslo paaiskinti $io rodiklio Lietuvos
kontekste, tac¢iau pazymi apie Zemg pacienty organizacijy atsakomumo lygj atlie-
kamuose tyrimuose. Pacienty organizacijy jsitraukimas j valstybés sveikatos po-
litika itin mazai tyrinétas™,', todél $ios srities tyrimai tampa reik§mingi, siekiant
suteikti priimamiems sveikatos prieziiros sprendimams legitimumo bei vystyti
atvirg ir jtraukiantj sveikatos politikos formavima ir jgyvendinima.

Sio straipsnio tikslas — jvertinti nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujanéiy
pacienty interesus, dalyvavima valstybés sveikatos politikoje.

Tyrimo medziaga ir metodai

Kokybinis tyrimas, taikant pusiau struktarizuotg interviu, buvo atliktas te-
lefonu 2015 m. liepos-spalio mén. Tyrime buvo taikomi NVO (i-ii) ir jy atsto-
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vy (iii- iv) atrankos kriterijai: i) NVO narysté pacienty forume, ii) NVO veiklg
vykdo ilgiau nei 10 mety, iii) narysté NVO, iv) aktyvus dalyvavimas sveikatos
politikoje. Tyrime dalyvavo devynios informantés - NVO, jsikarusiy Vilniuje ir
Kaune, vadovés. Tyrime taikytas autoriy parengtas ir Zvalgomojo tyrimo metu
iSbandytas klausimynas apie NVO dalyvavima valstybés sveikatos politikoje, ju
tarpusavio bendradarbiavimg su valdzios institucijomis bei kliatis, ribojancio-
mis NVO dalyvavimg valstybés sveikatos politikoje. Kokybiniy duomeny anali-
zei taikytas turinio (angl. content) analizés metodas, leidZiantis formuoti i$vadas
remiantis analizuojamu tekstu'.

Siame straipsnyje dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje apibréziamas
kaip procesas, kurio metu suinteresuotieji (LR SAM bei NVO deleguoti asme-
nys) bendradarbiauja sudarant politing darbotvarke ir / ar priimant sveikatos
prieziaros sprendimus. NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje buvo
vertinamas remiantis teoriniu A. L. Friedmano ir S Mileso (2006) prapléstu S.
R. Arnsteino (1969) suinteresuotyjy dalyvavimo pakopy modeliu"’ (angl. stake-
holder participation ladder). Si suinteresuotyjy jtraukimo ir valdymo lygiy tipo-
logija apima dvylika pakopy (nuo manipuliavimo iki suinteresuotyjy kontrolés),
skirstoma j dalyvavimo lygius (gali kisti nuo nedalyvavimo iki suinteresuotyjy
valdzios), valdymo stilius (gali kisti nuo autokratinio iki iniciatyvaus / reaguo-
jancio), suinteresuotyjy jtakos lygius (gali kisti nuo zinojimo apie sprendimg iki
sprendimo formavimo / pritarimo), ketinimg jtraukti suinteresuotuosius (gali
kisti nuo pastangy keisti suinteresuotyjy lakesc¢ius iki jy daugumos atstovavimo
sprendimy priémimo procesuose) bei dialogo tarp suinteresuotyjy tipus (gali
kisti nuo vienpusio iki daugiadimensinio).

Tyrimo rezultatai
1. NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje

Tyrime dalyvave informantai pagrindine jtraukimo j valstybés sveikatos po-
litikg forma jvardijo dalyvavima valstybés institucijy suformuoty darbo organy
(darbo grupiy, komisijy, taryby) veikloje. Dauguma jy pazymeéjo apie NVO dalyva-
vimg LR SAM suburtose darbo grupése, taciau skyrési vertinimai apie jj bei NVO
deleguoty atstovy indélj darbo grupés galutiniam rezultatui. Informantas [I 2] pa-
zyméjo, kad nuolatiniai NVO atstovai deleguojami j LR SAM darbo grupes [darbo
grupé - konsultacijos, klausimy sprendimas, aut. past.] Sveikatos apsaugos ministe-
rijoje buvom kvieciami ir tiesiog mes pasiskyrém, kadangi mes priklausom pacienty
forumui. <..> tai mes tiesiog iSrinkome vieng organizacijg, kuri dalyvauty dazniau
darbo grupése, o mes kontaktuojam telefonu, elektroniniu pastu <...>. bei pozityviai

16 Zidzinaité, V., Sabaliauskas, S. Kokybiniai tyrimai: principai ir metodai. Vilnius: Vaga, 2017.
17 Friedman, AL., Miles, S. Stakeholders: the theory and practice. Oxford: University press. 2006.
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vertino ju dalyvavimo indélj As vis tiek galvoju, kad gal ir mazais Zingsniais, bet jta-
ka yra daroma, bent jau atsizvelgiama yra j nuomone, iskeliami klausimai jei néra is
karto iSspresti, bet savo indélj, kad ir ateityje, vis tiek duoda. [1 2]. Kiti informantai
taip pat nurodé NVO atstovy dalyvavimo indélj LR SAM darbo grupése [darbo
grupé — konsultacijos, klausimy sprendimas, aut. past.]; Jtakos, Zinoma, kad turi.
Svorio prideda tikrai ir labai daug ir mes kartais per darbo grupes issprendzZiam is ti-
kryjy aktualias problemas, jeigu taip nebiity, tai biity nereikalingas nevyriausybinis
sektorius. [ 4]; <...> néra taip, kad Simtu procenty viskg priimty, kg mes siiilom, bet
i nemazq dalj misy pasialymy yra atsizvelgiama. [I 9]. Ta¢iau NVO dalyvavimas
neturi jokios jtakos LR SAM darbo grupése, kurios buriamos priémus strateginius
sprendimus ir jose svarstomi suformuluoti klausimai [darbo grupé - informacijos
teikimas, klausimy sprendimas, aut. past.] <...> aisku, jeigu jau yra kazkoks esminis
sprendimas padarytas, jeigu kazkam néra lésy arba kazko nekeiciam, arba kazko
nedarom, kartais ir uzkulisiniais Zaidimais bina tai padaroma, tai tada ten jokiy
jtaky niekas nepadarys, jeigu yra priimtas esminis politinis sprendimas. [17]; Nelabai
gali jtakoti. Siuo metu, paskutiniai sie keleri metai, tikrai nieko nejtakoja, vienintelis
pliusas is to dalyvavimo tai, kad gauna informacijos nevyriausybinés organizacijos
<...>. Tai Siai dienai tiesiog nejmanoma kazkaip jtakot ir jrodyt, kad reikéty truputélj
elgtis ir daryt kitaip, nes ir vél sakau, daugumoj dominuoja tie kiti tradiciniy daug
mety dirbanciy jstaigy deleguoti specialistai ir ministerijy atstovai, ir jie tradiciskai
igyvendina tai, kas yra jprasta <...>. [I 8]. Be to, NVO nejtraukiamos | LR SAM
darbo grupes, kuriy veiklos rezultatas — suderintas teisés akto projektas [darbo gru-
pé - administravimo funkcijos vykdymas, aut. past] Kvieciami retai - jeigu nori
kokj jsakymgq grei¢iau prastumti tai pasistengia taip padaryti, kad mus uZmirsta.
Cia yra tokie dalykai. Po to aisku jie teisinasi, kad kvietém, <...> [I 1]. Nors infor-
mantas negatyviai vertino NVO atstovy dalyvavima LR Vyriausybés posédziuose,
taciau jZvelgé vykstandius teigiamus pokycius 1g jtakg visgi sunku padaryti. <...>
posédziai [Vyriausybéje] vyksta labai formaliai labai daznai tiesiog valdZios atstovai
ateina ten pasiruose tam tikrus savo pranesimus, kuriuos paskaito ir paskui pacientai
[pacienty organizacijy atstovai] nelabai jau turi galimybe. Tarkim, jeigu pacienty
organizacijos kelia kazkokias problemas, priestarauja ar nesutinka su tam tikrais
Vyriausybés sprendimais, tai nelabai nori klausyti jy balso ir tiesiog kartais net nelei-
dzia pasisakyti, nutraukia <...>. Tai is tiesy yra sudétinga dalyvauti tuose posédziuo-
se, bet visgi pokyciy yra, pasiekimy yra tam tikry. I 3].

Remiantis teoriniu A. L. Friedmano ir S. Mileso prapléstu S. R. Arnsteino
suinteresuotyjy dalyvavimo pakopy modeliu, NVO dalyvavimg valstybés svei-
katos politikoje galima priskirti konsultavimo ir jtraukimo lygiams. NVO su-
teikiama galimybé pateikti pozicija sprendimo priémimo procese, bet valdzios
institucijos pasilieka sprendimo priémimo teise, todél toks dalyvavimas tampa
simboliniu: Dalyvauja, gali dalyvauti. Tik tai is valstybés institucijy vis dar ma-
tosi noras nejsileisti nevyriausybininky, ypatingai pacienty, nes dar yra tas stere-



120 SVEIKATOS POLITIKA IR VALDYMAS

otipas, kad tik réks ir reikalaus <...>. Tai labai daznai apie kazkokius jvykusius
sprendimus suZinai jau po arba suzinai besibaigiant procesui, <...>. Taciau tas
procesas po truputj juda, jau vis dazniau kvieliasi ir pacios valstybinés instituci-
jos. Kreipiasi prasydamos nuomonés, kvieciasi j posédZius ir tada darosi lengviau
bendrauti <..>. [1 7]; Praktiskai daug kur esame kvieiami, bet ne visur. <...>
mitsy [pacienty organizacijy] nuomoné ne visada sutampa su ministerijos [LR
SAM] nuomone ir kitg kartg praktiskai ir nepakviecia, o pasikviecia tas organi-
zacijas jau kai biina priimtas sprendimas, kad pasakyt, kad suderinta <...>. [19].
Taciau kai kurios NVO jtraukiamos j sprendimo priémimo procesus, suteikiant
galimybe daryti jtakg sprendimo priémimo procese, ta¢iau galutinj sprendima
priima valdzios institucija, todél toks dalyvavimas laikomas jtraukianciu: <...>
dalyvaujame daugelyje darbo grupiy, kur yra svarstomas biitent miisy pacienty
gydymas, prieinamumas, gydymo sglygy gerinimas <...>. Taigi is tikryjy mes pa-
tys dalyvaujam ir teikiam pasitlymus ir manau, kad esam komanda bendra. [1 4]
[darbo grupés - konsultacijos, klausimy sprendimas, kompromisy ie$kojimas,
aut. past.]. Siandien dienai misy organizacija yra pacienty forume, kuris vienija
ne vieng organizacijq is jvairiy sriciy ir tas dalyvavimas toje veikloje duoda re-
zultaty, nes biina pateikti siilymai. Ir tie siitlymai nusiysti sveikatos ministerijai
daro Siokig tokig jtakg. [1 2].

NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikos formavime ir jgyvendinime
priklauso nuo valstybés institucijy jtraukimo. Informantai nurodé, kad NVO
dazniau jtraukiamos i valstybés sveikatos politikos jgyvendinima nei formavi-
ma: <...> politikos formavime tai yra su Seimo sveikatos komitetu ar tais specialis-
tais, kurie rengia teisés aktus nelabai jsileidZia nevyriausybiniy organizacijy. Jie
kvieciasi ekspertus is savo sveikatos priezZiiiros jstaigy, profesorius, kliniky vado-
vus ir taip toliau <...>. [I 8]; TeoriSkai turi galimybe visos dalyvauti, o praktiskai
irgi priklauso dalyvavimas nuo to ar esame jtraukiami j kazkokius vykdymus, ku-
rie jau yra formuojami Sveikatos ministerijoje ar Ligoniy kasoje, ar Vyriausybéje.
[I 9]; Labiausiai ir dalyvauja [NVO] jgyvendinime, nes biina priimant sprendi-
mus nekviecia, bet reikia juos vykdyti, kas susije su sveikatos klausimais. [I 6].
Informantai pagrindinémis NVO dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje
salygomis jvardijo finansavimg Kitas dalykas finansavimas, nes viskas atsire-
mia | finansavimg. Organizacija negali veikti, jeigu ji neturi, kaip pasakyt, savo
finansinio jnaso. [I 6]; Negali nevyriausybinés specialistai, ekspertai, kaip daug
kas galvoja, dirbti uz acin <...>. Tai, kad koalicijos laikytysi ir nevyriausybinés or-
ganizacijos biity stiprios, nemaza grupé Zmoniy turi biiti jdarbinta organizacijos
ir dirbty kaip specialistai, kaip profesionalai, savanoriskai ¢ia nieko nepadarysi.
(I 8], glaudy tarpinstitucinj bendradarbiavima Gal dazZnesni turéty biuti susiti-
kimai su nevyriausybinémis organizacijomis. <...> yra ir pacios ministerijos [LR
SAM] inicijuotas pacienty forumas, kur pati ministerija pasitelkia organizacijy
atstovus — tai jau ¢ia yra pirmas toks Zingsnis labai rimtas. [1 2]; Turéty biti im-
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peratyvi nuostata visy lygiy sveikatos politikos jgyvendinime - tiek savivalda, tiek
ministerija [LR SAM]. <...> kad visur dalyvauty paslaugy vartotojai, pacientai. [I
8], NVO kompetencijas ir jy aktyvy jsitraukima Nevyriausybinése organizacijose
yra, jie turi kritvg gery eksperty ir is tiesy tie ekspertai galéty kalbéti su tais pro-
fesionalais ta pacia kalba, bet aiskinant ir jvedant j politikq visus naujus dalykus.
(I 8]; Pati organizacija turi save kazkaip tai pozicionuoti, biiti savo srityje tuo
specialistu ir labai gerai iSmanyti. Tai Cia, Zinokit, yra pats svarbiausias dalykas,
nes tikrai jeigu j Sveikatos apsaugos ministerijg nueisim ir sakysim, kad yra blogai
<...> tik kelsim problemas, bet nepateiksim sitlymy, kaip tai galima keisti tai tada
nieko ir nebus. (1 4]; Ir Sitoj vietoj manau, kad reikalingas dar vis tiek didesnis
aktyvumas nuo organizacijy atstovy j tas darbo grupes <...>. [I 2] bei teigiama
pozitrj j nevyriausybiniy organizacijy veikla Kad tikrai tas poZitris bity tikrai
kaip j lygiavertj partnerj, ne kaip j priesg. <...> néra to lygiavercio poZitirio ir Ziii-
rima nepalyginsi kaip pries desimt ar net pries penkis metus, bet Ziirima kaip jau
gal nebe kaip j priesg, bet kaip j trukdj. [1 7].

Tyrime informantai nurodé dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje koali-
cijy sudétyje privalumus, tokius kaip galimybe atstovauti didesnei pacienty gru-
pei, pozicijos svarumg sprendimy priémimo procesuose bei bendry tiksly sieki-
ma (pvz.: darbo grupése ar komisijose). Pasak jy, net ir tais atvejais, kai koalicija
sudaroma spresti siauros srities klausimus, skirtus mazai pacienty grupei (pvz.:
reta liga sergantieji) efektyviau randami bendri sprendimai. Ta¢iau dalyvavimo
valstybés sveikatos politikoje koalicijy sudétyje kylan¢iomis klititimis informan-
tai jvardijo bendros veiklos koordinavima bei valdyma, vieningos pozicijos sude-
rinimg bei interesy konfliktus.

2. NVO tarpusavio bendradarbiavimas ir su valdzios institucijomis

NVO, susivienij¢ j struktiirinius vienetus (pvz.: koalicijas, asociacijas ir kt.)
bei atstovaudamos didesne¢ suinteresuotyjy grupe, gali veiksmingiau jsitrauk-
ti j sveikatos politikos procesus. Informantai pagrindinémis NVO tarpusavio
bendradarbiavimo formomis nurodé Lietuvos pacienty forumg ir dalyvavima jo
veikloje, skétines organizacijas ir asociacijy koalicijas. Ta¢iau tarpusavyje nevy-
riausybinés organizacijos aktyviausiai bendradarbiauja joms aktualiais bendro
pobidzio klausimais, o specifinése, tik jy atstovaujamos nevyriausybinés orga-
nizacijos pacientams svarbiose srityse, jos veikia individualiai.

LR nevyriausybiniy organizacijy plétros jstatymas reglamentuoja valstybés
institucijy ir nevyriausybiniy organizacijy bendradarbiavimo principus bei for-
mas (informavimas, konsultavimas ir finansavimas)'®. LR SAM bendradarbia-
vimas su kitomis institucijomis, tarp jy NVO, yra jprasta veikla. Informantai

18 Lietuvos Respublikos Seimo 2013 m. gruodzio 19 d. jstatymas Nr. XII-717 ,,Lietuvos Respublikos
nevyriausybiniy organizacijy plétros jstatymas“ TAR. 2014, Nr. 18.
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nurodé reikalingas LR SAM ir NVO bendradarbiavimo sglygas - informa-
vima (dalijimasis informacija) ir jtraukimg j sprendimy priémimo procesus
Pirmiausia manau, kad Sveikatos apsaugos ministerija turi dalintis informacija
apie iskilusias problemas arba kazkokias susidariusias situacijas, arba ruosiamus
priimti sprendimus ir keiciamas kainas, pavyzdziui, vaisty kompensuojamy ar
nekompensuojamy. Yra daug sric¢iy kur reikia abiem pusém suseésti ir tartis. <...>
tada reikia informuoti tg nevyriausybing organizacijg - vieng ar kitg - nesvarbu,
ir jeigu jg tas domina, jeigu lietia ir sésti prie bendro stalo, priiminéti ir galvoti,
kaip padaryti geriau. Nes jeigu informacija nepasidalinama, tai nezinau gali biiti
nuslepiama ir sprendimas tada vienadaliskas labai. Tokiu atveju tai ne bendra-
darbiavimas, tai tik kazkoks veiksmas <...>. [ 1]; <...> sveikatos prieZiiiros politi-
kai ir Sveikatos apsaugos ministerijos vykdomoji valdzZia turéty suprasti tokj vie-
nqg labai paprastg dalykq, kad pacientas visada teisus ir, kad nepriiminéty tokiy
sprendimy nepasitare su Zmoném, ko Zmoném Siai dienai reikia. <...> ir kada tas
dalyvavimas bus 50 ant 50, tada as$ galvoju nebus daroma tiek daug labai grubiy
klaidy kas vyksta Siandien. [I 8].

Keli informantai nurodé bendradarbiavimo inicijavimo stoka i§ LR SAM: A$
galvoju, kad vis tiek turéty buti kokie nors periodiski susitikimai ar j metus nors
kartg, kad ir pasikeitus tam ministrui nors kartg turéty ministerijos vadovybé
susitikti su pacienty oficialiai veikianciom ne kokiom tai dirbtinai sukurtom or-
ganizacijom ir aptarti, ir isklausyti miisy pozicijas - ko mes norim is sveikatos is
sveikatos apsaugos, kokios problemos Siuo metu yra ir kg galétume kartu nuveikti,
kartu su sveikatos ministerija derinant tg pozicijg, ir kad bitume visi isklausyti
priimant tuos sprendimus. [19]; <...> mano manymas apie lygiavertiskumgq [lygia-
vertis bendradarbiavimas tarp LR SAM ir NVO], tai a$ linkusi manyti, kad visy
pirma lygiavertis turi biti pokalbis i$ esmés tai yra, kad sveikatos politikai biity
pasiekiami pacienty organizacijom bet kokiam pokalbiui. Tada yra isklausoma
viena ir kita pusé, tada yra susipaZjstama, tada Zingsnis po Zingsnio galima kalbé-
ti platiai, atvirai <...>. [ 5].

Be to, jie kritiskai vertino NVO gebéjimus, ypa¢ reikalingus vystant lygia-
vertj bendradarbiavimg su LR SAM <...> dél lygiavertiskumo [lygiavertis bendra-
darbiavimas tarp LR SAM ir NVO], tai daug priklauso nuo pacios nevyriausy-
binés organizacijos, kiek jinai yra stipri ir kiek jos balsas is tikryjy yra girdimas.
Ar kiekvieng kartg atsizvelgia - tai turbit tikrai ne kiekvieng kartg atsizvelgia j
sitllymus, bet tai irgi yra naturalu. [1 4]; Manau, kad pirmiausia tos nevyriau-
sybinés turi turéti kompetentingy asmeny, nes yra problema, kad daznai neturi
<...>. Kai neturi kompetentingy asmeny, jie [pacienty draugijos] kelia tam tikras
problemas, bet nesitilo jokiy sprendimo biidy, nezino, nesupranta kaip isspresti,
nezino kg pasiilyti arba siitlo kazkokius nejgyvendinamus dalykus <...>. Tai jei
nevyriausybinés organizacijos turéty tokius Zmones - tai tokia biity sglyga pirma
<...>. [I 3]. Informantas pazyméjo apie bendradarbiavimo vystymg ne tik su LR
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SAM, bet ir su kitomis valstybés institucijomis A$ sakyciau, kad nereikia apsi-
riboti vien ministerija, yra ir Valstybiné ligoniy kasa, ir teritorinés ligoniy kasos,
yra ir Seimo sveikatos reikaly komitetas, tai bent jau Sios trys institucijos. Siaip
yra dar sveikatos pataréjas vyriausybéje ir pataréja, kuruojanti sveikatos klausi-
mus prezidentiiroje, tai sakyciau reikéty bendradarbiauti su visais, ne vien tik su
ministerija <...>. [1 7].

3. Kliatys, ribojanc¢ios NVO dalyvavima valstybés sveikatos politikoje

Nors informantai vieningai teigé apie bendradarbiavimo buitinybe priimant
sveikatos prieziiiros sprendimus su valstybés institucijomis, taciau jie susiduria
su tarpusavyje susijusiomis vidinémis ir iSorinémis kliatimis, kurios riboja jy
dalyvavima valstybés sveikatos politikoje. Jie iSorinémis kliaitimis, kylanc¢iomis
i§ LR SAM nurodé hierarchinius rysius <...> ribojimas pagrindinis yra vis tiek
- tu bet kada ir bet kokias klausimais neprisibelsi j Sveikatos ministerijg. Turi
laukti, nes tai yra valdymo organas ir vis tiek, kol paskirs tau vizitg ir kol suorgani-
zuos kokj susitarimgq, susirinkimgq. [I 2], lygiateisio bendradarbiavimo ir dialogo
stoka <...> vis dar nesam lygiaverciai partneriai dar Zitirima Siek tiek kaip ne j
partnerius, o kaip j trukdZius, bet bent jau ne kaip j priesus, nors pasitaiko, kad ir
kaip j priesus zZiiri. [I 7], informacijos dalijimosi stoka Informacijos stoka is pa-
Cios Sveikatos apsaugos ministerijos. [I 4] bei nenorg bendradarbiauti su aktyvio-
mis NVO As galvoju imant konkreciai miisy organizacijg, tai mes esam per daug
agresyvi organizacija ir misy privengia truputélj <..>. [I 8]. NVO teikdamos
sitilymus ir juos atstovaujancios LR SAM susiduria su teisinémis, finansinémis
bei organizacinémis klittimis <...> ar jeigu teikti kazkokius siillymus, jtakoti -
visi pagerinimai remiasi j finansus ir dar yra jstatymy tvarka, visa iniciatyva gali
suzlugti dél Sveikatos ministerijos kitg kartg ir nepadaryty darby, ir finansiniy
klausimy nepaskirstyty, ir taip toliau. [I2].

Dauguma informanty i§skyré dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje vi-
dines klittis - ribotus Zmogiskuosius, laiko ir finansinius isteklius: Miisy orga-
nizacija pagrinde su tuo susiduria, kad triksta laiko, tritksta Zmoniy ir dirbam
naktim, ir stengiameés visur suspéti <...>. Bet manom, kad esame pasieke nemaZzai,
nors jeigu biity galimybés galétume daugiau. Yra darby kuriuos reikéty padaryti,
kuriems reikéty skirti laiko, bet tiesiog jau fiziskai nebesugebi. (1 7]; Cia, be abejo,
mes susiduriame su tais vadybiniais dalykais, nes nevyriausybinés organizacijos
daugumoje yra savanorisku principu, tai yra nemokamos pozicijos, neapmoka-
ma veikla, <...>. Pacienty draugijy administratoriai arba administracinis biuras,
mano giliu jsitikinimu, turéty biiti gaunantis finansavimg ir dirbantis savo darbg
<...>. Nors aisku dabar yra galimybés, projekty rasymas, dar kazkokie tai finansa-
vimo Saltiniai, bet ir juos gauti, susitvarkyti, reikalinga profesionaliai <...>. Pirma
triksta profesionaliy jgudziy, reikalinga pagalba is Salies <...>. Mes norétume
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matyti Zmones — pacienty organizacijy atstovus labiau jtrauktus j sveikatos poli-
tikos formavimg, bet tam reikia turéti, tas kuris atstovaus pacienty organizacijg
arba tie, kurie atstovaus, jie turi turéti tam laiko sudalyvauti sakysime, tai Zen-
kliai geriau vyksta tada Sitie procesai. [I 5]. Informantas pazyméjo, kad priimant
sprendimus triksta politinés valios, 1étai vyksta sprendimy priémimo procesai,
kuriy rezultatas — nepalankas sprendimai pacientams Vieninteliai sunkumai
yra tie, kad priimami sprendimai, kurie mums yra nepalankiis, jie yra nutolg nuo
pacienty poreikiy. Nes vienas dalykas yra pati politika, kuri ir nulemia, bet pa-
mirstamas yra Zmogus. Kai kuriais atvejais tai lidina, kad politiniai sprendimai
pacientams situacijos negerina, gal netgi ir kai kuriais atvejais ir blogina. Kartais
triksta politinés valios, kad sprendimai judéty greiciau <...> labai létas i$ tikryjy
procesas. [ 4].

Rezultaty aptarimas

Valdzios institucijy ir NVO bendradarbiavimo intensyvumas ir jo formos
priklauso nuo jvairiy veiksniy. Atliktas tyrimas rodo, kad LR SAM kryptingai
bendradarbiavima sutelkia su keliomis NVO vienijan¢iomis strukttromis ir jis
vyksta hierarchiniy santykiy lygmenyje. Toks bendradarbiavimo pobudis leidzia
kelti prielaida, kad vienasaliskas salygy nustatymas gali tapti klittimi ieskant
bendro sutarimo su skirtingus interesus turin¢iomis NVO ir kitais suinteresuo-
taisiais, kurie dalyvauja formuojant ir priimant sveikatos priezitiros sprendimus.
NVO, ypac jas vienijancios struktiiros, pripazjstamos valstybés sveikatos politi-
kos dalyviais, taciau joms suteiktas ribotas vaidmuo sprendimy priémimo pro-
cesuose, j kuriuos jos jtraukiamos suformulavus svarstomus klausimus arba kai
kuriuos sprendimus jau priémus. NVO nejtraukiamos j politinés darbotvarkeés
sudaryma ir prioritety nustatyma, todél nesuteikiama teisé formuoti sprendimy
ir jiems pritarti (arba jos nejtraukiamos j auksciausia dalyvavimo sprendimy pri-
émimo procesuose lygmenj”). Taciau LR SAM turédama galutinio sprendimo
priémimo teise NVO jtraukia j jvairias darbo grupes (jos yra dalyvavimo vie$o-
jo valdymo procese priemoné bei ministerijy ir LR Vyriausybés organizacinio
valdymo instrumentas®), suteikiant joms galimybe pateikti pozicija svarstomu
klausimu, bet NVO turi mazai sverty daryti reikémingg jtaka galutiniam dar-
bo grupés rezultatui. Autoriai, nagrinéje LR SAM buriamy darbo grupiy veikla,
pazymi, kad jose dominuoja LR SAM ir kity valstybés institucijy atstovai nei
tikrieji suinteresuotieji (tarp jy, NVO)?. Be to, jiems suteikiama periferiné po-

19 Council of Europe. Code of good practice for civil participation in the decision — making process,
supra note 4.

20 Mikulskieng, B., Pitrénaité, B., Jankauskiené, D. Darbo grupiy vieta sveikatos apsaugos ministerijos
organizacinéje struktaroje. Sveikatos politika ir valdymas. 2012; 1 (4): 64-83.

21 Ibid.
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zicija darbo grupés tinklo struktaroje?, kuri rodo NVO kaip vieno i$ tinklo na-
rio ribotg indélj darbo grupéje, mazg bendradarbiavimo lygj bei jtakg priimant
sprendimus.

LR SAM, vykdanti vieSojo administravimo veiklg ir kitus viesojo valdymo
procesus sveikatos srityje, prisiima politing atsakomybe uZ priimamus ir jgy-
vendinamus sprendimus, todél ilga laika vyrauja simbolinis NVO ir kity suin-
teresuotyjy dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje. Toks dalyvavimas joms
leidzia iSreiksti interesus ar teikti paramg atskirais klausimais sprendimy prié-
mimo procesuose (isklausomi prie$ priimant sprendimg), bet neturi jtakos prii-
mant sprendimus. Tadiau atliktas tyrimas leidzia jzvelgti pozityviy poky¢iy, nes
NVO, turincios dalyvavimo sveikatos politikoje ir ilgalaike bendradarbiavimo
patirtj su LR SAM, jtraukiamos j sprendimy priémimo procesus ir gali daryti
jtaka priimamiems sprendimams, be to, su jomis LR SAM vysto konstrukty-
vy dialogg. Sioms institucijoms i$§tkiais islieka NVO dalyvavimo uztikrinimas
sprendimy priémimo procesuose, atsakomybés pasidalijimas bei bendradarbia-
vimo vystymas, grindziamas lygiateisiSkumo principais. Antra vertus, $alyje
neatlikta tyrimy, analizuojan¢iy NVO dalyvavima sprendimy priémimo proce-
suose i$ sveikatos politiky ir sprendimo priéméjy perspektyvos, kurie buty reiks-
mingi kuriant NVO jtraukimo j juos instrumentus.

Nors NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje reik§mingas pacien-
tams bei valdzios institucijoms, priimancioms politinius ir strateginius sprendi-
mus, tac¢iau pagrindinés dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje ir sprendimy
priémimo procesuose klititys kyla i§ abiejy pusiy - valdzios institucijy ir NVOZ.
NVO, veikian¢ioms savanoriskumo pagrindais, sudétinga efektyviai atstovauti
pacienty interesus turint ribotus Zmogiskuosius, finansinius ir laiko i$teklius, o
neisvystyti aktyvaus jsitraukimo j sprendimy priémimo procesus mechanizmai
bei instrumentai tapo jy viena i§ pagrindiniy dalyvavimo valstybés sveikatos po-
litikoje klia¢iy.

Pacienty atstovy jtraukimas j sprendimy priémimo procesus islieka aktua-
liu klausimu ir kitose $alyse. Pavyzdziui, Belgijoje pacienty organizacijos ribotai
jsitraukiamos i sveikatos prieziiiros sprendimy priémima*. Sios $alies suinte-
resuotyjy (politiky, sprendimy priéméjy, pacienty organizacijy ir kt.) poziariu,
priimant sprendimus dél sveikatos prieziaros finansiniy istekliy paskirstymo
suinteresuotieji (pacienty ir visuomenés atstovai) turéty buti jtraukiami atsizvel-
giant | priimamo sprendimo tipg - strateginis (pvz., prioritety nustatymas skirs-
tant i$teklius) ar operatyvinis (pvz., vaisty ar sveikatos prieziaros paslaugy islai-

22 Ibid.

23 Raulinaityte, A. Pacienty organizacijy dalyvavimas sveikatos politikos sprendimy priémimo
procese, supra note 4.

24 Health Consumer Powerhouse. Euro health concumer index 2012, 2013, 2014, 2015, 2016. Health
Consumer Powerhouse, supra note 13.
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dy kompensavimas)®. Be to, jy jtraukimo modelis buty sudarytas i§ konsultacijy,
kurios vykty sprendimo priémimo procese ir jas vykdyty sprendimy priémimo
institucijos®. Suinteresuotiesiems suteikiant galimybes dalyvauti sprendimy
priémimo procesuose butina atsizvelgti j priimamy sprendimy tipg, numatyti
dalyvavimo mechanizmus ir jtraukimo instrumentus. Nepaisant atliekamy ty-
rimy truksta jrodymy apie veiksmingus suinteresuotyjy (pacienty, visuomenés)
jtraukimo | sveikatos prieziaros sprendimy priémima modelius, nes skiriasi $a-
lyse sukurtos sveikatos priezitiros sistemos ir sprendimy priémimo procediros®.

Suinteresuotyjy dalyvavimas sveikatos politikos procesuose gali turéti jta-
kos sprendimams, pavyzdziui, nustatant prioritetus ar priimant sprendimus dél
sveikatos prieziaros paslaugy teikimo, ta¢iau stinga empiriniy jrodymy apie jy
jtaka priimant strateginius sprendimus sveikatos politikoje?*. Sie jrodymai ribo-
ti, nes itin sudétinga jvertinti dalyvavimo rezultatg, be to, tyrimuose néra aigkiai
apibréziami rodikliai, kuriais vertinimas suinteresuotyjy jtraukimo j sveikatos
politika jtaka ar rezultatas®.

Valstybés institucijy ir NVO dalyvavimo valstybés sveikatos politikoje sie-
kiamybé ne tik j rezultatus orientuoty sprendimy priémimas ir jy jgyvendini-
mas, bet gebéjimas sukurti partneryste, paremta glaudziu bendradarbiavimu bei
atsakomybés pasidalijimu sprendimy priémimo procesuose, kuri vystyty svei-
katos politika, kei¢iant status quo ir jtraukiant naujus prioritetus j darbotvarke.

I$vados

1. NVO dalyvavimas valstybés sveikatos politikoje, atsizvelgiant j jy ben-
dradarbiavimo patirtj su valdzios institucijomis ir politinj jsitraukima,
priskiriamas konsultavimo ir jtraukimo lygiams. Jy dalyvavimo valsty-
bés sveikatos politikoje negalima priskirti valdzios pasidalijimo (pasida-
lytoji jtaka ir atsakomybé) lygiui, kai jsitraukiama j sprendimy formu-
lavimo bei priémimo procesus. Pagrindiné NVO dalyvavimo valstybés
sveikatos politikoje forma — dalyvavimas valstybés institucijy suformuo-
ty darbo organy veikloje, ypa¢ LR SAM darbo grupése. Jy dalyvavimui
valstybés sveikatos politikoje reikalingos $ios sglygos: finansavimas,

25 Cleemput, L., Christiaens, W., Kohn, L., et al. Acceptability and perceived benefits and risks of
public and patient involvement in health care policy: a delphi survey in Belgian stakeholders.
Value in Health, 2015. 18 (4): 477-483.

26 Cleemput, I, Christiaens, W., Kohn, L., et al., Ibid.

27 Christiaens, W., Kohn, L., Léonard, Ch., et al. Models for citizen and patiens involvement in health
care policy. Part I: exploration of their feasibility and acceptability. Brussels: Belgian Health Care
Knowledge Centre. 2012.

28 Conklin, A., Morris, Z., Nolte, E. What is the evidence base for public involvement in health-care
policy?: results of a systematic scoping review. Health Expectations, 2015.18(2):153-165.

29 Conklin, A., Morris, Z., Nolte, E., Ibid.
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glaudus tarpinstitucinis bendradarbiavimas, NVO kompetencijos bei jy
aktyvus jsitraukimas.

2. NVO ir LR SAM pagrindiné bendradarbiavimo forma - Lietuvos paci-
enty forumas, ta¢iau NVO ir LR SAM bendradarbiavimo vystymui ba-
tinos prielaidos - informavimas (dalijimasis informacija), jtraukimas j
sprendimy priémimo procesus ir bendradarbiavimo inicijavimas. NVO
tarpusavyje bendradarbiauja jsitraukdamos j jas vienijancias struktaras
(Lietuvos pacienty forumas, skétinés organizacijos ir asociacijy koali-
cijos), taciau jose aktyviai bendradarbiauja aktualiais bendro pobudzio
klausimais, o specifinése srityse jos veikia individualiai.

3. NVO dalyvavimg valstybés sveikatos politikoje riboja iSorinés ir vidi-
nés kliatys: hierarchiniai rysiai, lygiateisio bendradarbiavimo ir dialogo
stoka su valdzios institucijomis, riboti finansiniai, zmogiskieji ir laiko
istekliai.

Padéka

Straipsnio autorés dékoja nevyriausybiniy organizacijy, atstovaujanciy paci-
enty interesus, vadovéms uz bendradarbiavima ir dalyvavimga tyrime.
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NON-GOVERNMENTAL ORGANIZATIONS REPRESENTING THE
INTERESTS OF PATIENTS’ ENGAGEMENT IN HEALH POLICY

Raimonda Jasaityté, Gintaré Petronyté
Mykolas Romeris University, Lithuania

Summary. This article focuses on engagement in health policy of non-govern-
mental organizations representing the interests of patients (NGOs). A qualitative
study using a semi-structured interview method was performed in July-October
2015, involving nine representatives of NGOs from Vilnius and Kaunas. NGOs’ en-
gagement in health policy was evaluated by applying the framework of the theoreti-
cal stakeholder participation ladder, which was developed by Arnstein and later
extended by Friedman and Miles.

NGOs’ engagement in health policy could be attributed to the levels of consulta-
tion and involvement, considering their collaboration with governmental institu-
tions and political involvement. Their engagement in health policy could not be at-
tributed to the level of delegated power (shared influence and responsibility) when
involved into the processes of decision formulation and decision-making. NGOs
are involved in health policy by working groups and other working bodies estab-
lished by governmental institutions. Financing, close interinstitutional collabora-
tion, competencies of NGOs and their active participation are required for NGOs
engagement in health policy. The main collaboration form between NGOs and the
Ministry of Health is the Lithuanian patients’ forum, however, constant informa-
tion, involvement in decision-making processes and the initiation of collaboration
are the key prerequisites for the development of closer collaboration. Internal and
external barriers limit NGOs” engagement in health policy: hierarchical relation-
ships, the lack of equal collaboration and dialogue with governmental institutions,
limited financial, time and human resources.

Keywords: non-governmental organization, patients, engagement in health policy.
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