|
ALIVIA

FUNDACJA ONKOLOGICZNA

ul. Zaruby 9/131
02-796 Warszawa

T: +4822 266 03 40
F:+4822 266 03 45
info@alivia.org.pl

www.alivia.org.pl

2018/05/1/WW/1/W
Warszawa, 11 maja 2018 r.

Wojciech Wisniewski

Dyrektor ds. Relacji Zewnetrznych Fundacji Onkologicznej Alivia

Sz. P. Bartlomiej Chmielowiec

od momentu objecia przez Pana funkgji Rzecznika Praw Pacjenta deklarowat Pan

Rzecznik Praw Pacjents

cheé dokonania nowelizacji ustawy o prawach pacjents i Rzecznika Praw Pacjents.
Wskazane przez Pana obszary interwencji, w szczegblnosci odnoszgce sie
do wzmocnienia funkcji Rzecznika, wspbtpracy z organizacjami pacjenckimi,
jak rowniez stworzenia warunkéw sprawnej realizacji powierzonych zada#,

pPrzyjmujemy z nadziejg i zapewniamy o Naszym wsparciu.

Projekfowans regulacjs, zgodnie z zapowiedziami ma réwnies obejmowad
funkcjonowanie  organizacji  pacjenckich, m.in. zapewniajac  odpowiednia
przejrzystosC oraz systemstyke kontsktéw pomiedzy nimi a organami wiadzy
publicznej. Zdajemy sobie sprawe 7 fundamentalnego znaczenia tych rozwiazat. Dla
nas przejrzystos¢ jest warunkiem koniecznym sprawnego wspdldzialania
oraz budowania zaufania do naszej wspdlpracy ze strony obywateli.
Wychodzac naprzeciw tym oczekiwaniom uprzejmie prosze o uwzglednienie
w ramach projektowanych prac nastepujacych postulatéw:

1. konieczno$é wyszczegélnienia w rocznym sprawozdaniu finansowym
organizacji pacjenckiej wysokoici oraz odsetka dochodéw
pochodzgcych od Swiadczeniodawcéw, przedsigbiorstw sektora
farmaceutycznego, producentéw wyrobéw medycznych oraz
Srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia Zywieniowego.

Uzasadnienie: wielokrotnie w  toky debaty publicznej stawiano pyfanie
o niezaleznos¢ organizacji pacjenckich od podmiotéw posiadajacych inferes prawny
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lub finansowy zalezny d dziatar organéw administracji publicznej. Publikacja danych
wskazanych powyzej stanowitaby krétki i jawny sposéb prezentowania informadji
o dochodach 7 tego zrédts, pozwalajac obywatelom oraz instytucjom na ocene

sytuaciji organizacji oraz dziatan przez nig podejmowanych

2. konieczno$¢ wskazania w rocznym sprawozdaniu finansowym
organizacji pacjenckiej wynagrodzen czlonkéw zarzadu, organéw
nadzoru oraz innych oséb reprezentujgcych organizacje pacjenckie
w kontakcie z organami wladzy publicznej pochodzacych
od swiadczeniodawcéw, przedsigbiorstw sektora farmaceutycznego,
producentéw wyrobéw medycznych oraz $rodkéw spozywczych

specjalnego przeznaczenia zywieniowego.

Uzasadnienie: oprécz finansowanis organizacji, o ktérym mowa w punkcie 1.
konieczne jest zapewnienie pelnej niezaleznoici oséb zarzadzajacych oraz
nadzorujacych poszczegélne organizacje pacjenckie. Wymédg odnoszacy sie
do innych osob konfaktujacych sie z organami whadzy publicznej shuzy¢
ma przejrzystosci kontaktéw w przypadku, gdy podejmowsne dzistania 58
wykonywane przez inne osoby.

3. konieczno$¢ wskazania w rocznym sprawozdaniu finansowym
organizacji pacjenckiej wysokosci oraz odsetka dochodéw
pochodzacych ze Zrédel publicznych.

Uzasadnienie: organizacje pacjenckie, zgodnie 7 prawem, czesto realizuja zadania
kontroli organéw whadzy publiczne;. Wykonywanie tych zadah powinno by¢
dokonywane w ramach zupelnej niezaleznoéci od podmiotéw, ktére kontroli
podlegaja. Wprowadzenie takiego z3pisu pozwoli obywatelom na ocene

bezstronnosci  prowadzonych dziatari  oraz wiarygodnosci  przedstawianych
zestawien i stanowisk.
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4. koniecznos¢ wskazania w rocznym sprawozdaniu finansowym
organizacji pacjenckiej spisu podmiotéw, od ktérych dotacje

przekraczajg 5% sumy rocznych przychodéw organizacji pacjenckiej.

Uzasadnienie: wskazane rozwigzanie jest komplementarne wobec okreélonych
w punkfach 1-3. Jego celem jest zapobieganie tworzenia relacji klienckich pomiedzy
organizacjami pacjenckimi a jskimikolwiek innymi podmiotami zewnetrznymi, w tym
przedsigbiorstwami lub ich zwiazkami efc. Jednoczesnie przygotowanie takiego
zestawienia wydaje sie nie przekracza¢ mozliwosci zwigzanych z biezacym

rozliczaniem prowadzonej dzistalnosci.

5. przyjecia przez organizacje parasolowe dokumentu w zakresie

dobrego zarzgdzania oraz sprawozdania z jego wykonania.

Uzasadnienie: organizacje parasolowe jsko podmioty, na ktoérych spoczywa
wyjatkowa odpowiedzialnos¢ reprezentacii wszystkich stowarzyszonych podmiotéw
powinny przedstawia¢ dokument dotyczacy procedur podejmowania decyzji oraz
ramowego stanowiska zajmowanego wobec spraw publicznych. Jest to rozwiazanie
pozwalajace na badanie faktycznej reprezentatywnosci tych organizadji, jak réowniez
wigze sie z dobrymi praktykami podejmowanymi przez miedzynarodowe organizacje
pacjenckie w tym zakresie.

Mam nadzieje, ze bedzie Pan miat chwile na zapoznanie sie z materiatem.
Liczymy na oméwienie propozycji. W przypadku publikacji projektu ustawy chetnie
przedstawimy konkretne zapisy, kiére moglyby wykonywaé postulaty wskazane
powyzej. W sprawach organizacyjnych pozostaje do dyspozycji [tel. 793554411
mail: wojciech.wisniewskl@slivia.org.pl).
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Do wiadomosci:
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Sz. P. Mateusz Morawiecki, Prezes Rady Ministréw.

Sz. P. Jacek Sasin, Przewodniczacy Komitetu Statego Rady Ministrow.

Prof. dr hab. Lukasz Szumowski, Minister Zdrowia.

Sz. P. Jézefa Szczurek-Zelazko, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia.
Sz. P. Mariusz Kaminski, koordynator ds. stuzb specjalnych.

Sz. P. Bartosz Artukowicz, Przewodniczacy sejmowej Komisji Zdrowia.

Sz. P. Waldemar Kraska, Przewodniczacy senackiej Komisji Zdrowis.




