	Название НКО
	

	Телефон респондента
	
	Е-майл
	


АНКЕТА ДЛЯ ОБЩЕРОССИЙСКОЙ ОРГАНИЗАЦИИ ПАЦИЕНТОВ
Уважаемые коллеги! Просим ответить на вопросы анкеты. Ваше мнение очень важно для Всероссийского союза пациентов. Результаты этого опроса будут использованы для подготовки докладов представителями органов власти и последующего их публичного обсуждения на X Всероссийском конгрессе пациентов. Результаты исследования будут представлены общественности и органам власти.
Заполнить анкету не сложно: выберите наиболее подходящий Вам вариант ответа и выделите его любым способом (выделите цветом, заливкой, и т.п.). В тех вопросах, где необходимо написать Ваше мнение, впишите свой ответ после формулировки вопроса.
Просим заполнить анкету и выслать ее в электронном виде, в формате Word, на почту: opros@patients.ru с темой письма «Опрос НКО (название НКО)», а файл с заполненной анкетой назовите «Анкета_название НКО». Анкеты необходимо прислать не позже 30 сентября 2019 г.
Отметьте, пожалуйста, к какой нозологии относятся пациенты, интересы которых представляет Ваша организация (ОДИН вариант ответа):

1 – рассеянный склероз

2 – гемофилия

3 – муковисцидоз

4 – онкологические заболевания

5 – онкогематология
6 – болезнь Гоше

7 – нефрологические заболевания 

8 – кожные и аллергические заболевания

9 – воспалительные заболевания кишечника, синдром короткой кишки

10 – диабет

11 –  болезнь Бехтерева

12 –  ревматологические заболевания

13 –  редкие (орфанные) заболевания напишите, какие именно_______________
14 – другое (напишите, что именно)________________________________
БЛОК 1. СОСТОЯНИЕ ЗДРАВООХРАНЕНИЯ В СТРАНЕ.
1. Как изменилось, на Ваш взгляд, качество и доступность медицинской помощи в РФ за последние 5 лет? (ОДИН вариант ответа)
1 – значительно  ухудшилось
2 – несколько ухудшилось
3 – несколько улучшилось
4 – значительно улучшилось
98 – затрудняюсь ответить

2. Скажите, какие наиболее важные, актуальные проблемы сегодня, на Ваш взгляд, есть в системе здравоохранения РФ в целом и пациентского сообщества, которое представляет ваша организация? (Напишите наиболее актуальные проблемы)
2.1. Проблемы здравоохранения в стране:

2.2. Основные проблемы пациентского сообщества, которое представляет ваша организация):

БЛОК 2. ДОСТУПНОСТЬ И КАЧЕСТВО МЕДИЦИНСКОЙ ПОМОЩИ
Следующий вопрос о показателях качества жизни пациентов, интересы которых представляет Ваша организация. 
3. Оцените, пожалуйста, как изменились за последние 5 лет различные показатели качества жизни пациентов с тем заболеванием, по профилю которого работает Ваша организация? (Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке)
	Показатели качества жизни
	Изменения за последние 5 лет

	
	Значительно выросли
	Выросли, но незначительно
	Не изменились
	Незначительно сократились
	Значительно сократились
	Нет такой проблемы в нашей нозологии
	Затрудняюсь ответить

	3.1. Продолжительность жизни пациентов
	1
	2
	3
	4
	5
	99
	98

	3.2. Выживаемость пациентов
	1
	2
	3
	4
	5
	99
	98

	3.3. Количество лет активной жизни пациентов
	1
	2
	3
	4
	5
	99
	98

	3.4. Уровень инвалидизации пациентов
	1
	2
	3
	4
	5
	99
	98

	3.5. Количество пациентов в возрасте до 18 лет
	1
	2
	3
	4
	5
	99
	98


4. Скажите, есть ли в настоящее время по вашей нозологии различные стандарты медицинской помощи и клинические рекомендации? (ОДИН вариант ответа) 

1 – да, есть все необходимые стандарты и клинические рекомендации для оказания различных видов медицинской помощи
2 – есть, но не все необходимые для оказания различных видов медицинской помощи, некоторые готовятся к принятию
3 – есть, но не все необходимые для оказания различных видов медицинской помощи, и никакие не готовятся к принятию в ближайшее время

4 – еще нет, но готовятся к принятию
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5 – нет
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98 – затрудняюсь ответить

5. Как вы оцениваете пользу уже принятых стандартов и клинических рекомендаций для деятельности Вашей организации по защите прав пациентов? (ОДИН вариант ответа)
1 – помогают защищать права пациентов на качественную медицинскую помощь
2 – никак не влияют

3 – затрудняют работу по защите прав пациентов на качественную медицинскую помощь
98 – затрудняюсь ответить

6. Скажите, в настоящее время принятые стандарты и клинические рекомендации по Вашей нозологии отвечают всем современным нормам и требованиям или уже устарели? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, соответствуют современным нормам и требованиям
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2 – не совсем, некоторые уже устарели




3 – являются устаревшими, требуется принятие новых

98 – затрудняюсь ответить

7. Если существующие стандарты и клинические рекомендации по Вашей нозологии являются устаревшими, знаете ли Вы о подготовке новых стандартов и клинических рекомендаций? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, сейчас готовятся новые


2 – нет, новые не готовятся




3 – ничего не знаю об этом, не слышал

98 – затрудняюсь ответить

8. Скажите, какие электронные сервисы в настоящее время доступны пациентам Вашей нозологии?

А в каких они нуждаются в первую очередь? (Отметьте в таблице в каждом столбце все возможные варианты ответа)
	Электронные сервисы
	8.1. Пользуются
	8.2. Нуждаются

	Личный кабинет
	1
	1

	Электронная запись к терапевту 
	2
	2

	Электронная запись к узкому специалисту
	3
	3

	Электронный рецепт
	4
	4

	Электронный больничный
	5
	5

	Получение электронной копии документов
	6
	6

	Доступ к электронной истории болезни
	7
	7

	Другое (напишите, что именно)_______
	8
	8

	Другое (напишите, что именно)_______
	9
	9


9. Как бы вы оценили, обеспечивают ли в настоящее время тарифы ОМС качественную медицинскую помощь Вашим пациентам (по Вашей нозологии)? (ОДИН вариант ответа)
1 – обеспечивают

2 – в чем-то обеспечивают, в чем-то нет
3 – не обеспечивают
4 – не знаю

98 – затрудняюсь ответить

10. Скажите, выделены ли в настоящее время для Вашей нозологии КСГ (клинико-статистические группы)? (ОДИН вариант ответа) 

1 – да, есть

2 – еще нет, но готовятся к принятию
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3 – нет
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4 – не знаю, никогда не слышал о КСГ 
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98 – затрудняюсь ответить

11. Как повлияло принятие КСГ на оказание качественной и доступной медицинской помощи для Ваших пациентов? (ОДИН вариант ответа)
1 – привели к значительному ухудшению качества и/или доступности медицинской помощи
2 – несколько ухудшили

3 – несколько улучшили

4 – позволили существенно улучшить качество и/или доступность медицинской помощи
98 – затрудняюсь ответить

12. Скажите, как часто Ваша организация по роду своей деятельности взаимодействует с ТФОМС и медицинскими страховыми организациями? (ОДИН вариант ответа) 

1 – постоянно взаимодействуем

2 – время от времени

3 – практически никогда 
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98 – затрудняюсь ответить

13. По каким вопросам ваша организация взаимодействует с ТФОМС и страховыми организациями? (Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке для ТФОМС и для Страховых организаций)
	Вопросы


	13.1. ТФОМС
	13.2. Страховые организации

	
	Не реже, чем 1 раз в полгода
	Иногда, не чаще, чем 1 раз в год
	Практически никогда
	затрудняюсь ответить
	Не реже, чем 1 раз в полгода
	Иногда, не чаще, чем 1 раз в год
	Практически никогда
	затрудняюсь ответить

	1. По вопросам лекарственного обеспечения в стационарах
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	2. По вопросам соблюдения прав пациентов 
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	3. По вопросам нарушения сроков проведения необходимых диагностических обследований
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	4. По вопросам нарушения сроков консультации узких специалистов
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	5. По вопросам соблюдения принятых стандартов медицинской помощи
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	6. По вопросам несоблюдения требований качества медицинской помощи
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	7. По вопросам несоблюдения требований доступности медицинской помощи
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98

	8. Другое (напишите, что именно)_______
	1
	2
	3
	98
	1
	2
	3
	98


14. Скажите, какие формы взаимодействия с ТФОМС и медицинскими страховыми организациями чаще использует Ваша организация? (НЕ БОЛЕЕ ТРЕХ вариантов ответа в каждом столбце для ТФОМС и для Страховых организаций)
	Формы взаимодействия
	14. 1. ТФОМС
	14.2. Страховые организации

	Непосредственное обращение к сотрудникам страховых организаций
	1
	1

	Направление письменных обращений, жалоб
	2
	2

	Направление пациентов на горячую линию
	3
	3

	Другое (напишите, что именно)_______
	4
	4

	Другое (напишите, что именно)_______
	5
	5


15. Как Вы оцениваете результативность этого взаимодействия по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень низкая результативность, а 5 – чрезвычайно высокая? (ОДИН вариант ответа) 

1

2

3

4

5

16. Оцените, пожалуйста, доступность представленных ниже в таблице видов медицинской помощи, оказываемой пациентам Вашей нозологии. Поставьте оценку по 5-ти балльной шкале, где 1 – совершенно не доступны, а 5 – полностью доступны. 

(Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке)
	Виды медицинской помощи
	Оценка от 1 – совершенно не доступны до 5 – полностью доступны, 
98 – затрудняюсь ответить

	16.1. Жизненно необходимые лекарства по льготе
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	16.2. Препараты российского производства в льготных списках
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	16.3. Препараты иностранного производства в льготных списках
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	16.4. Реабилитация пациентов (физиопроцедуры, массаж, ЛФК и т.п.)
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	16.5. Технические средства реабилитации (ТСР)
	1
	2
	3
	4
	5
	98


17. Скажите, существует ли в настоящее время по Вашей нозологии различия в лекарственном обеспечении инвалидов и пациентов, не имеющих статус инвалида? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, есть существенные различия
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2 – различия есть, но они не значительны
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3 – нет, никаких различий нет
98 – затрудняюсь ответить

18. Если такие различия есть, как они, на Ваш взгляд, влияют на жизнь пациентов, их лечение? 

(ОДИН вариант ответа)
1 – значительно усложняют жизнь пациентов, создают трудности с получение лекарств для тех, кто не имеет инвалидности

2 – незначительно влияют, трудностей практически нет

3 – никак не влияют
98 – затрудняюсь ответить

19. Скажите, как часто происходит смена, замена лекарственных препаратов у пациентов Вашей нозологии? (ОДИН вариант ответа)
1 – 1 раз в месяц и чаще

2 – 1 раз в 3 месяца

3 – 1 раз в полгода

4 – 1 раз в год

5 – 1 раз в 2-3 года

6 – не меняются на протяжении последних 3-5 лет
7 – другое (напишите, как часто)_____
98 – затрудняюсь ответить

20. Скажите, сталкиваются ли пациенты Вашей нозологии с перебоями в получении необходимых лекарственных препаратов? (ОДИН вариант ответа)
1 – нет, никогда не сталкивались 
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2 – сталкиваются, но очень редко

3 – сталкиваются и довольно часто

4 – другое (напишите)_____
98 – затрудняюсь ответить

21. По какой причине чаще всего происходят перебои в получении препаратов для пациентов Вашей нозологии? (НЕ БОЛЕЕ ТРЕХ вариантов ответа)
1 – повышается стоимость препаратов

2 – препараты не включены в перечни ЖНВЛП, ОНЛС, 7ВЗН
3 – неритмичные закупки
4 – другое (напишите, что именно)_____________
5 – другое (напишите, что именно)_____________
6 – другое (напишите, что именно)_____________
98 – затрудняюсь ответить

22. Оцените, пожалуйста, качество лекарственных препаратов и средств реабилитации, которые используют пациенты Вашей нозологии в настоящее время. Поставьте оценку по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень плохое качество, а 5 – отличное качество. 

(Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке)

	Лекарственные препараты и ТСР
	Оценка от 1 – очень плохое качество до 5 – отличное качество, 
98 – затрудняюсь ответить

	22.1. Препараты российского производства в льготных списках
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	22.2. Препараты иностранного производства в льготных списках
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	22.3. Процедуры по реабилитации пациентов (физиопроцедуры, массаж, ЛФК и т.п.)
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	22.4. Технические средства реабилитации (ТСР) и медицинские изделия
	1
	2
	3
	4
	5
	98


23. Оцените, пожалуйста, эффективность реализации в настоящее время следующих Программ по лекарственному обеспечению некоторых категорий граждан. Поставьте оценку по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень низкая эффективность, а 5 – высокая эффективность. (Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке)

Если есть еще важная для Ваших пациентов программа, которая не указана в таблице, напишите ее название в пункте 23.5 и оцените ее эффективность.

	Программы
	Оценка от 1 – очень низкая эффективность до 5 – высокая эффективность, 

98 – затрудняюсь ответить

	23.1. Постановление Правительства РФ №890 (бесплатный и льготный отпуск некоторым группам населения)
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	23.2. Программа ОНЛС
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	23.3. Программа «12 высокозатратных нозологий»
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	23.4. Программа по лекарственному обеспечению пациентов, имеющих редкие, орфанные заболевания (региональная льгота)
	1
	2
	3
	4
	5
	98

	23.5. Другая (напишите)___________
_________________________________
	1
	2
	3
	4
	5
	98


24. Знаете ли Вы о существовании системы «Фармаконадзор»? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, знаю о ее работе

2 – слышал название, но ничего больше не знаю


3 – никогда не слышал
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98 – затрудняюсь ответить

25. Скажите, используете ли Вы в своей деятельности возможности системы «Фармаконадзор»? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, использую

2 – нет, никогда не использовал
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3 – другое (напишите)______

98 – затрудняюсь ответить

26. Как бы Вы оценили эффективность системы «Фармаконадзор» по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень низкая эффективность, а 5 – чрезвычайно высокая? (ОДИН вариант ответа) 

1

2

3

4

5

27. Как бы Вы оценили эффективность работы учреждений Медико-социальной экспертизы по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень низкая эффективность, а 5 – чрезвычайно высокая? (ОДИН вариант ответа) 

1

2

3

4

5

28. Сталкиваются ли пациенты Вашей нозологии с трудностями в оформлении ИПРА (индивидуальная программа реабилитации и абилитации)? (ОДИН вариант ответа)
1 – да, постоянно сталкиваются

2 – сталкиваются иногда

3 – практически никогда не сталкиваются 
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98 – затрудняюсь ответить

29. Каковы, на Ваш взгляд, основные причины таких трудностей в оформлении ИПРА? (НЕБОЛЕЕ ТРЕХ вариантов ответа)
1 – низкая квалификация сотрудников служб МСЭ

2 – неразвитость системы реабилитации в стране, в регионах

3 – отсутствие необходимого финансирования системы реабилитации на федеральном и региональном уровнях

4 – дороговизна ТСР

5 – другое (напишите, что именно)______

6 – другое (напишите, что именно)______

7 – другое (напишите, что именно)______

98 – затрудняюсь ответить

БЛОК 3. ГРАНТОВАЯ ДЕЯТЕЛЬНОСТЬ
30. Скажите, как часто Ваша организация принимает участие в конкурсе Президентских грантов? 
(ОДИН вариант ответа)
1 – постоянно (каждый год, несколько раз в год)
2 – время от времени (раз в несколько лет)
3 – участвовала один раз

4 – не участвует
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5 – никогда не слышал о таких грантах

6 – другое (напишите)_______
98 – затрудняюсь ответить

31. Часто ли Вам удается выигрывать в этом грантовом конкурсе? (ОДИН вариант ответа)
1 – регулярно пишем заявки и выигрываем

2 – пишем заявки, но выигрываем очень редко

3 – пишем заявки, выиграли один раз 

4 – пишем заявки, но ни разу не выигрывали
5 – другое (напишите)_______
98 – затрудняюсь ответить

32. Как бы Вы оценили процедуру написания, подачи заявки и процесс реализации президентских грантов по 5-ти балльной шкале, где 1 – очень трудно, не понятно, сложно, а 5 – все ясно, четко, понятно? (Выберите ОДИН вариант ответа по каждой строке)
	32.1. Написание заявки
	1
	2
	3
	4
	5

	32.2. Заполнение электронной формы заявки
	1
	2
	3
	4
	5

	32.3. Составление содержательных отчетов по этапам и итогового отчета
	1
	2
	3
	4
	5

	32.4. Составление финансового отчета
	1
	2
	3
	4
	5


33. В каких еще грантовых проектах принимает участие ваша организация? (Перечислите грантовые проекты, в которых приняли участие за последние 3 года. Напишите: название проекта, год, источник) 
Общероссийские, межрегиональные:

Региональные:

Местные, муниципальные:

Иные:
34. Если Ваша организация не принимает участие в конкурсе Президентских грантов, то почему? (Выберите не больше ТРЕХ вариантов ответа)
1 – никогда не слышали о президентских грантах

2 – не умеем писать заявки
3 – слишком трудоемкая, сложная процедура написания и подачи заявки
4 – никогда не выигрывали. Поэтому перестали принимать участие
5 – другое (напишите)_______
98 – затрудняюсь ответить

БЛОК 4. РАБОТА X ВСЕРОССИЙСКОГО КОНГРЕССА ПАЦИЕНТОВ.
35. Скажите, какие темы Вы хотели бы затронуть, обсудить в рамках, проводимых на Конгрессе тренингов. Какие знания, навыки, технологии Вам необходимы в практике деятельности организации (Напишите наиболее значимые направления, темы тренингов):
36. Готовы ли вы принять участие в работе Конгресса в качестве ведущих мастер классов?
1 – да, готовы 
2 – нет, не готовы

3 – есть интересные темы, но не знаю, как сделать мастер класс

4 – другое (напишите)_____________

37. Если Вы готовы принять участие в работе Конгресса в качестве ведущих мастер классов, то назовите темы, по которым хотели бы выступить:
1. 
2. 

3. 

Благодарим Вас за участие в опросе! 
Собранные данные будут использованы в работе X Всероссийского конгресса пациентов, а так же представлены широкой общественности и органам власти в целях защиты прав пациентов
[image: image1.png]



1

