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1. Wprowadzenie

Przez monitoring prawa krajowego nalezy rozumiec proces pozyskiwania informacji nt.
projektéw prawa krajowego on-line dot. ochrony zdrowia w formie Inicjatyw
legislacyjnych rzadu oraz zakres i sposdb reagowania na pozyskane informacje,
w szczegoblnosci poprzez udziat przedstawicieli Federacji Pacjentéw Polskich w publicznych

konsultacjach wybranych projektow legislacyjnych.

Sprawnie funkcjonujgcy monitoring prawa w obszarze ochrony zdrowia powinien
stanowi¢ podstawowe Zrédio wiedzy o nowych inicjatywach legislacyjnych oraz
ich potencjalnych skutkach. Instrument ten nie byt dotagd w petni i prawidtowo
wykorzystywany przez Federacje Pacjentow Polskich, w czym nalezy dopatrywac
sie przyczyn stosunkowo stabego poziomu aktywnosci organizacji pacjenckich,
w tym zrzeszonych w Federacji, w procesie konsultacji publicznych oraz innych formach

udziatu w procesie tworzenia regulacji prawnych w obszarze ochrony zdrowia.

W oparciu o dotychczasowe doswiadczenia, wsrdd organizacji pacjenckich przewaza
opinia, ze regulacje tworzone przez rzad w obszarze ochrony zdrowia sg w duzym stopniu
niejasne, zbyt czesto zmieniane i niekiedy sprawiajg wrazenie, ze tworzone sg pod

wptywem nacisku grup intereséw, dla ktérych dobro pacjentdéw nie jest najwazniejsze.

W procesie prawnego regulowania poszczegdlnych czesci systemu ochrony zdrowia,
witadze publiczne powinny mie¢ jak najpetniejszy obraz potencjalnych ryzyk, korzysci
oraz kosztéw, jakie sie z tym mogg wigzac. Udziat organizacji pacjenckich w procesie
konsultacyjnym daje mozliwos¢ prezentacji stanowiska srodowisk pacjenckich na temat
najwazniejszych problemdéw i zaproponowania wifadzom oczekiwanego kierunku

rozwigzan legislacyjnych.

Reprezentanci organizacji pacjenckich chcieliby znacznie aktywniej niz dotychczas
uczestniczy¢ w procesie stanowienia regulacji, domagajgc sie jednoczes$nie uznania ich roli
bardziej jako partnera niz petenta dla organdéw administracji systemu ochrony zdrowia.

Aby uzyskac status partnera niezbedne jednak jest zwiekszenie aktywnosci i kompetencji

przedstawicieli organizacji pacjenckich w procesie systematycznego monitorowania
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oraz przygotowania opinii i stanowisk do projektédw regulacyjnych inicjowanych przez
wiadze. Jest to jednak proces trudny i dtugotrwaty, poniewaz samo pozyskanie informacji,
przygotowanie opinii oraz przygotowanie i przekazanie opinii regulacyjnej na adres
stosownej instytucji zajmujacej sie regulacjami w zakresie ochrony zdrowia, czesto
nie przynosi oczekiwanej, pozytywnej reakcji, nawet w przypadku, kiedy przedstawione
argumenty sg dobrze uzasadnione.

Dzieje sie tak dlatego, ze proces stanowienia prawa w Polsce jest wieloszczeblowy
i skomplikowany, na kazdym etapie uczestniczy w nim wiele podmiotéw, ktére staraja

sie aktywnie wspiera¢ swoje, czesto zréznicowane, interesy.

2. Whnioski z analizy skutecznosci dotychczasowych procedur monitorowania prawa
krajowego przez Federacje Pacjentow Polskich.

Celem przygotowania Instrukcji jest dostarczenie ekspertom FPP praktycznego narzedzia,
ktére poprzez uporzadkowanie lub wystandaryzowanie poszczegdlnych czynnosci,
zaliczanych do szeroko pojetego monitoringu prawa krajowego, utatwi dziatania
straznicze prowadzone przez Federacje i wspodtpracujgce z nig inne organizacje
i sSrodowiska pacjenckie.

Opracowanie Instrukcji monitorowania prawa krajowego opiera sie na wynikach
uprzednio przeprowadzonej analizy skutecznosci dotychczasowych procedur
monitorowania prawa krajowego przez FPP. Analiza skutecznosci oparta zostata o dwie
metody gromadzenia informacji:

- analize dokumentacji i procedur Federacji zwigzanych z monitorowaniem procesu
legislacyjnego (desk research),

- wywiady indywidualne z ekspertami zaangazowanymi w proces monitorowania
projektéw legislacyjnych nt. ich doswiadczen i probleméw w monitorowaniu
projektéw legislacyjnych.

Instrukcja jest zatem proba odpowiedzi na kluczowe problemy, jakie FPP napotyka
w badanym obszarze.

Na podstawie analizy dokumentow jak réwniez na podstawie wywiaddw indywidualnych
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z uczestnikami procesu monitorowania prawa przez Federacje, mozna wymienié¢

nastepujace rekomendacje, ktorych wdrozenie powinno poprawi¢ efektywnosc

monitoringu prowadzonego przez ekspertéw Federacji Pacjentéw Polskich:

1)

2)

3)

4)

5)

bardzo wazne jest budowanie zaplecza eksperckiego Federacji oraz poszczegdlnych
organizacji cztonkowskich, dzieki ktéremu organizacje te mogtyby skuteczniej
reprezentowac interesy swoich cztonkdow w konsultacjach poprzez mozliwosé
zbierania opinii poszczegdélnych pacjentéw, prowadzagc w ten sposob
do wypracowywania bardziej ogdlnych stanowisk, opartych na faktach i twardych
danych,

Niezbedne jest zwiekszenie poziomu wiedzy nt. systemu stanowienia prawa,
w szczegolnosci procedur na etapie rzgdowym i parlamentarnym, ze strony tych
przedstawicieli organizacji pacjenckich, do ktdérych kierowane sg prosby
o zaopiniowanie wskazanych projektéw legislacyjnych,

Konieczne jest zwiekszenie wiedzy wsrdd ww. przedstawicieli organizacji pacjenckich,
kiedy i na jakich etapach procedur legislacyjnych moga oni witgczyé sie aktywnie
w celu prezentacji opracowanych przez nich opinii oraz propozycji rozwigzan
organizacyjno-prawnych w obszarze ochrony zdrowia;

Potrzebna jest szczegbétowa znajomosé sposobdw efektywnego prezentowania swojej
wiedzy eksperckiej oraz znajomos¢ sposobow i instrumentdw rzecznictwa intereséow
i praw S$rodowisk pacjenckich, a takze na temat mozliwosci i metod wptywania
na decyzje regulacyjne w procesie stanowienia prawa.

Ze wzgledu na silne rozproszenie geograficzne oraz zréznicowanie w wielkosci
pacjenckich organizacji cztonkowskich Federacji (zrzeszonych jest kilka wiekszych
organizacji, dysponujgcych pewnym potencjatem eksperckim w zakresie
nieregularnego monitoringu prawa, oraz wiele matych organizacji, ktére w praktyce
sg w stanie dziata¢ jedynie na poziomie lokalnym, przekazujac lub rozpowszechniajgc
wsrdéd swoich cztonkdw opinie i dokumenty przekazane im z Federacji lub innych

zrodet) istnieje potrzeba zbudowania przejrzystej platformy komunikacji on-line,
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przekazujgcej rezultaty monitoringu legislacyjnego do wszystkich potencjalnych
interesariuszy. Platforma ta powinna takze utatwia¢ mozliwos¢ uczestnictwa
reprezentantdw organizacji pacjenckich w publicznych konsultacjach, towarzyszacych
inicjatywom legislacyjnym.

6) Ze wzgledu na powazne trudnosci w monitorowaniu prawa na poziomie
ogélnokrajowym oraz zwigzanego z tym udziatu w publicznych konsultacjach,
wynikajgce z niewtasciwego stosowania przez wybrane urzedy procedur stanowienia
prawa bedgcego przedmiotem monitoringu, w szczegdlnosci ze wzgledu
na wyznaczanie zbyt krotkiego terminu do zajecia stanowiska w ramach konsultacji
publicznych, przedstawianie niepetnych ocen skutkéw regulacji, nieuwzglednianie
przynajmniej czesci zgtoszonych uwag, rzadko$¢ merytorycznego odniesienia
do przedstawionego stanowiska i propozycji poprawek, niezbedne jest znalezienie
takich sposobdéw dziatania i reakcji ekspertéw Federacji, ktére pomogg

zminimalizowa¢ ww. zewnetrzne problemy i ryzyka.

3. Kontekst proceduralny prowadzenia monitoringu prawa.

Wstepnym warunkiem prowadzenia efektywnego monitoringu prawa na poziomie
krajowym jest zdefiniowanie proceduralnego kontekstu, ktéry okresla, na jakich etapach
procesu legislacyjnego taki monitoring moze lub powinien by¢ prowadzony.

Etapy te zdefiniowane sg stosownych regulacjach, okreslajgcych proces tworzenia prawa
w Polsce (w szczegdlnosci w zakresie ochrony zdrowia) oraz jego podstawowe etapy.
Przedstawiciele organizacji pacjenckich, podejmujacy funkcje monitorowania muszg
posigs$¢ wiasciwe rozeznanie, w jakim miejscu procesu legislacyjnego, jakiemu organowi
wypracowana przez organizacje opinia powinna zosta¢ przekazana, oraz powinni moc
sami sledzi¢ dalszg sciezke, jakg przebywa projekt w procesie legislacyjnym, i moc
podejmowac decyzje o ewentualnym wzmocnieniu prezentowanego stanowiska poprzez
dostarczenie dodatkowej argumentacji w formie pisemnej lub biorgc bezposredni udziat

w konsultacjach.
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Konieczna do tego jest znajomos¢ aktualnie obowigzujgcych procedur legislacyjnych,
w szczegdlnosci tych, ktdre obejmujg dziatania na etapie rzgdowym. Procedury te ulegaja
ciggtym zmianom, co powinno zostaé uwzglednione szczegdlnie wtedy, kiedy planowany
jest aktywny udziat w rzagdowym procesie legislacyjnym ekspertéw reprezentujgcych
Srodowiska pacjenckie.

Regulacje okreslajgce proces stanowienia prawa w Polsce sg dos¢ rozproszone i mozna
je znalez¢ w licznych aktach normatywnych réznej rangi, zaczynajagc od Konstytucji,
poprzez ustawy, rozporzadzenia, regulaminy Rady Ministrow, Sejmu i Senatu i inne.
Przedstawiciele organizacji pacjenckich monitorujagcy prawo powinni posiadaé biegta

znajomosc¢ co najmniej podstawowych, waznych dla ich dziatan procedur.

1) Proces legislacyjny na etapie rzadowym
Dokumentem, w ktérym procedury tworzenia prawa na etapie rzgdowym opisane
s3 W sposodb najbardziej szczegétowy jest Regulamin pracy Rady Ministréw. Dokument
ten porzadkuje w szczegdlnosci przepisy dotyczgce opiniowania i konsultacji publicznych
projektéw rzadowych.
W rozumieniu Regulaminu pracy Rady Ministrow, projektem dokumentu rzgdowego
jest projekt ustawy, rozporzadzenia Prezesa RM lub ministra, zatozen projektu ustawy
oraz innego dokumentu, w szczegdlnosci strategii, programu, sprawozdania, informaciji,
stanowiska rzadu.
Organ wnioskujacy (np. Ministerstwo Zdrowia) podejmuje prace nad projektem
dokumentu rzgdowego, jezeli opracowanie danego dokumentu wynika z:

a) obowigzujacych przepiséw,

b) koniecznosci wdrozenia lub wykonania prawa Unii Europejskiej,

c) przyjetych strategii lub programow,

d) dokonanych analiziocen stanu prawnego lub sytuacji spoteczno-gospodarczej,

w tym uwzgledniajacych konsultacje zagadnien z danej dziedziny zycia

spoteczno-gospodarczego.
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Przed rozpoczeciem prac nad opracowaniem projektu aktu normatywnego wnioskujacy
musi dokona¢ oceny przewidywanych skutkéw spoteczno-gospodarczych (zgodnie
z wytycznymi, jesli zostaty ustalone przez Rade Ministréw lub jej organ pomocniczy).
Przed rozpoczeciem prac nad danym projektem niezbednie jest zfozenie wniosku
o wprowadzenie projektu do wtasciwego wykazu prac legislacyjnych (dotyczy
to projektéw zatozen projektéw ustaw, projektéw ustaw — dla ktérych prowadzone
s odpowiednie wykazy prac legislacyjnych).

Po akceptacji wniosku przez Zespdét ds. Programowania Prac Rzadu, projekt aktu
normatywnego Whnioskujgcy opracowuje zgodnie z zasadami techniki prawodawcze;.
Wraz z projektem opracowuje sie Uzasadnienie projektu, ktére powinno:

a) wyjasniac potrzebe i cel wydania aktu,

b) przedstawiac rzeczywisty stan w dziedzinie, ktéra ma by¢ unormowana,

c) wykazywaé przewidywane skutki prawne wejscia aktu w zycie,

d) zawiera¢ oswiadczenie organu wnioskujgcego co do zgodnosci projektu
z prawem Uniii Europejskie;j.

Odrebng cze$é uzasadnienia projektu stanowi Ocena Skutkéw Regulacji (OSR),
ktéra zawiera w szczegdlnosci:

a) wskazanie podmiotéw, na ktére oddziatuje projektowany akt normatywny,

b) informacje o konsultacjach przeprowadzonych przed opracowaniem projektu,
a takze oo zakresie konsultacji publicznych i opiniowania projektu, w tym
o obowigzku zasiegniecia opinii okreslonych podmiotéw wynikajgcym
z przepisow odrebnych (np. zustawy o Tréjstronnej Komisji Spoteczno-
Gospodarczej, iin.),

c) przedstawienie wynikow analizy wptywu projektowanego aktu normatywnego
na podmioty, na ktére oddziatuje projektowany akt prawny, oraz na istotne
obszary oddziatywania, w szczegdlnosci na:

- sektor finanséw publicznych, w tym budzet panstwa i budzety jednostek
samorzadu terytorialnego,

- rynek pracy,
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- konkurencyjnosé¢ gospodarki i przedsiebiorczos¢, w tym funkcjonowanie
przedsiebiorcow,
- pordwnanie z rozwigzaniami przyjetymi w innych krajach,

d) wskazanie zrédet finansowania, zwtaszcza jezeli projekt pocigga za sobg
obcigzenie budzetu panstwa Iub budzetéw jednostek samorzgdu
terytorialnego,

e) wskazanie zrédet danych i przyjetych do obliczen zatozen.

Jezeli projekt ustawy lub rozporzadzenia ma na celu wdrozenie prawa UE, organ
wnioskujgcy dotacza do projektu dodatkowo tabelaryczne zestawienie przepiséw
dyrektyw, ktérych wdrozenie jest celem projektu (,tabela zgodnosci“)

Projekt ustawy majacej na celu wdrozenie prawa UE moze zawiera¢ przepisy wykraczajgce
poza ten cel wytgcznie w szczegdlnie uzasadnionych przypadkach. Wtedy organ
wnioskujgcy musi  dotgczy¢ do projektu dodatkowo tabelaryczne zestawienie
projektowanych przepiséw ustawy, ktére wykraczajg poza cel wdrozenia prawa UE,
wraz z wyjasnieniem niezbednosci objecia ich tym projektem, zwane dalej ,,odwrdcong
tabelg zgodnosci” (przepis ograniczajgcy zjawisko tzw. ,goldplating’u”).

Skierowanie projektu do uzgodnien, konsultacji publicznych lub opiniowania moze
nastgpi¢ dopiero po wpisaniu projektu do wykazu prac legislacyjnych albo wykazu prac
programowych Rady Ministréw.

Proces uzgodnien, konsultacji publicznych i opiniowania projektu prowadzi organ
wnioskujgcy. Projekt podlega uzgodnieniom zcztonkami RM, Szefem KPRM
oraz Rzadowym Centrum Legislacji (lub w szczegdlnych przypadkach takze z innymi
organami).

Organ wnioskujacy, bioragc pod uwage tres$é projektu zatozen ustawy, projektu ustawy
lub projektu rozporzadzenia, a takze uwzgledniajgc inne okolicznosci, w tym znaczenie
projektu oraz przewidywane skutki spofeczno-gospodarcze, stopien jego ztozonosci
oraz jego pilnos$é, przedstawia projekt do konsultacji publicznych, w tym moze skierowad
projekt do organizacji spotecznych lub innych zainteresowanych podmiotéw

albo instytucji w celu przedstawienia ich stanowiska, uwzgledniajgc wytyczne w zakresie
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prowadzenia konsultacji publicznych, jezeli zostaty ustalone przez RM lub jej organ
pomocniczy.
Organ wnioskujacy kieruje projekt dokumentu rzagdowego do zaopiniowania przez organy
administracji rzagdowej lub inne organy i instytucje paistwowe, ktdrych zakresu dziatania
dotyczy projekt.
Termin do zajecia stanowiska organ wnioskujgcy wyznacza, biorgc pod uwage przedmiot,
zakres i objeto$¢ projektu, zakres podmiotow, na ktdre projekt oddziatuje, oraz pilnosé
sprawy. Wyznaczenie terminu do zajecia stanowiska krotszego niz 7 dni, a w przypadku
projektu aktu normatywnego — krétszego niz 14 dni od udostepnienia projektu wymaga
szczegdtowego wyjasnienia.
Jezeli skutki nieprzedstawienia stanowiska nie wynikajg z przepisow odrebnych, organ
whnioskujgcy moze uznac¢ nieprzedstawienie stanowiska w wyznaczonym terminie
za uzgodnienie tresci projektu lub przedstawienie opinii pozytywnej, a w przypadku
konsultacji publicznej za rezygnacje z przedstawienia stanowiska.
Organ wnioskujgcy zajmuje stanowisko m.in. wobec:

a) uwag zgtoszonych w ramach uzgodnien projektu dokumentu rzgdowego,

b) opinii Rady Legislacyjnej,

¢) opinii innych podmiotéw, do ktérych skierowat projekt do zaopiniowania.
Organ wnioskujagcy moze zorganizowa¢ konferencje uzgodnieniowg. Do udziatu
w konferencji jest obowigzany zaprosi¢ przedstawicieli podmiotéw, ktére zgtosity uwagi
do projektu w ramach uzgodnieA. Zapraszajgc na konferencje uzgodnieniowg organ
wnioskujgcy przedstawia zestawienie zgtoszonych uwag zawierajgce stanowisko wobec
uwag, w ktéorym wskazuje co najmniej na ich uwzglednienie, nieuwzglednienie
albo koniecznos¢ wyjasnienia.
Jezeli organ wnioskujgcy uzna, ze przyczyni sie to do wtasciwego prowadzenia konsultacji
publicznych, moze:

a) zaprosic¢ przedstawicieli podmiotéw przedstawiajgcych stanowisko w ramach

konsultacji publicznych do udziatu w konferencji uzgodnieniowej,
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b) zorganizowaé odrebng konferencje z udziatem przedstawicieli
tych podmiotéw.
Organ wnioskujgcy moze przedstawi¢ zmieniony projektu dokumentu rzadowego
(ponownie) do konsultacji publicznych.
Organ wnioskujgcy sporzadza raport z konsultacji obejmujgcy m.in.:
a) omoéwienie wynikéw przeprowadzonych konsultacji publicznych i opiniowania,
b) wskazanie podmiotow, ktére zgtosity zainteresowanie pracami nad projektem
w trybie przepisdw o dziatalnosci lobbingowej w procesie stanowienia prawa,
c) wskazanie podmiotow, ktore przedstawilty stanowisko lub opinie
oraz omoéwienie tych stanowisk lub opinii i odniesienie sie do nich przez organ
whnioskujgcy.
Z chwilg skierowania do uzgodnien, konsultacji publicznych lub opiniowania projektu
zatozen projektu ustawy, projektu ustawy lub projektu rozporzadzenia organ wnioskujgcy
udostepnia projekt w Biuletynie Informacji Publicznej, na stronie podmiotowej
Rzagdowego Centrum Legislacji, w serwisie Rzadowy Proces Legislacyjny (RPL).
Udostepnieniu w RPL podlegajg rowniez wszelkie dokumenty dotyczgce prac

nad projektem.

2) Identyfikacja miejsc w procedurach legislacyjnych, przeznaczonych do konsultacji

publicznych oraz konsultacji eksperckich.

Monitorujgc projekt na etapie rzagdowym procesu legislacyjnego, zewnetrzni
interesariusze (np. organizacje pacjenckie) w celu zapoznania sie z aktualnym statusem
danego projektu oraz aby ewentualnie przedstawi¢ swoje stanowisko, mogg wykorzystac

nastepujgce miejsca w procedurze:

1. Przygotowanie wstepnego OSR do projektu przez organ wnioskujgcy — poprzez

ew. udziat zaproszonych ekspertéw,
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2. Zatozenia projektu ustawy: Publikacja zatozen projektu na BIP oraz w serwisie RPL,
po opracowaniu projektu przez organ wnioskujagcy — poprzez wypetnienie

stosownego formularza konsultacji publicznych zatozen.

3. Skierowanie projektu zatozen przez organ wnioskujgcy do uzgodnien, opiniowania

oraz (fakultatywnie) do konsultacji publicznych,

4. Skierowanie projektu zatozen na Konferencje uzgodnieniowa (fakultatywnie)
— poprzez udziat w konferencji uzgodnieniowej, jesli dany podmiot konsultujgcy
zatozenia (np. organizacja pacjencka) zostanie zaproszony do udziatu w takiej

konferencji przez wnioskodawce.

5. Publikacja projektu zatozenn w serwisie RPL po rozpatrzeniu projektu przez Staty
Komitet Rady Ministréw — poprzez publiczne ustosunkowanie sie do ksztattu

projektu po omdéwieniu go przez Staty Komitet Rady Ministrow.

6. Publikacja w serwisie RPL tekstu ostatecznego projektu zatozen po przyjeciu
projektu zatozen przez Rade Ministrow - poprzez publiczne ustosunkowanie

sie do ksztattu projektu zatozen po omdwieniu go przez Rade Ministrow,

7. Publikacja projektu ustawy na BIP oraz w serwisie RPL po przekazaniu projektu
ustawy do uzgodnien, opiniowania oraz (fakultatywnie) do konsultacji publicznych
- poprzez wypetnienie stosownego formularza konsultacji publicznych projektu

ustawy.

8. Skierowanie projektu ustawy na Konferencje uzgodnieniowg - poprzez udziat
w konferencji uzgodnieniowej, jesli dany podmiot konsultujgcy projekt ustawy
(np. organizacja pacjencka) zostanie zaproszony do udziatu w takiej konferencji

przez wnioskodawce,

Eldrr‘gggjzseki : Rzeczpospolita Unia Europejska
E jski Fundusz Spot
Wiedza Edukacja Rozwdj - Polska propeptiTindtss spotecay

Projekt wspétfinansowany przez Unie Europejskq w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego



13

9. Publikacja projektu ustawy w sewisie RPL po rozpatrzeniu projektu przez Staty
Komitet Rady Ministrow, wniesionego do rozpatrzenia przez Rade Ministrow
- poprzez publiczne ustosunkowanie sie do ksztattu projektu po omodwieniu

go przez Staty Komitet Rady Ministréw.

4. Kontekst aksjologiczny oraz etyczny prowadzenia monitoringu prawa przez

organizacje pacjenckie

Karta Zasad Dziatania Organizacji Pozarzgdowych

Federacja Pacjentow Polskich nalezy do kategorii organizacji pozarzadowych, ktdrych
podstawg dziatalnosci jest spoteczne zaangazowanie cztonkdw oraz zewnetrzne

finansowanie (darowizny, subwencje, dotacje).

Organizacje te realizujg okreslong (najczesciej w statucie) misje i dziatajg w imie wartosci
i spotecznie uzytecznych celdw. Zasady dziatania tych organizacji powinny normowaé
nie tylko przepisy prawa, ale takze mniej lub bardziej sformalizowane zasady aksjologiczne

i etyczne.

Wartymi odnotowania oraz wdrozenia s3 zasady opublikowane i przyjete

przez Ogdlnopolskie Forum Inicjatyw Pozarzadowych.

1. Dobro wspdlne. Misja organizacji powinna by¢ podstawowym wyznacznikiem
podejmowanych przez nig dziatan. Organizacje pozarzgdowe w swoich dziataniach
kierujg sie zasadg poszanowania godnosci, praw i wolnosci cztowieka, zasadami
pomocniczosci i dialogu oraz ideg dobra wspdlnego.

2. Legalizm. Organizacje pozarzagdowe dziatajg w ramach obowigzujgcego
w demokratycznym panstwie prawa, wptywajagc w ramach demokratycznych

procedur na jego doskonalenie. Organizacje biorgce udziat w procesie stanowienia
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prawa muszg jasno okresli¢, w jakim charakterze wystepujg — jako rzecznicy
interesu spotecznego, w imieniu konkretnych grup zagrozonych wykluczeniem,
czy tez w imie innych interesow.

3. Niezaleznos¢. Organizacje pozarzadowe sg samorzgdne i niezalezne. Zasady
ich dziatalnosci okreslajg wewnetrzne mechanizmy samoregulacji tak na poziomie
poszczegdlnych organizacji, jak i branz. Niezaleznos¢ — zaréwno od Zrddet
finansowania, jak i politycznych osrodkéw witadzy — jest podstawowym
wyzwaniem organizacji.

4. Jawnos¢. Dziatalnos¢ merytoryczna i finansowa organizacji pozarzadowych
jest dziatalnoscig jawng z uwagi na szczegdlng troske o posiadane przez nie $rodki
publiczne badz powierzone im przez osoby prywatne. Przejrzystos¢ finanséw
organizacji musi pozwala¢ na zewnetrzng ocene zasadnosci i racjonalnosci
wydatkéw.

5. Odpowiedzialnos¢. Organizacje pozarzagdowe w kazdym aspekcie swojej
dziatalnosci biorg pod uwage spofeczne skutki swoich dziatan i ich wptyw
na spofecznos¢ i srodowisko naturalne. Organizacje odpowiadajg
przed spoteczenstwem za efektywne wykorzystanie powierzonych im srodkéw.

6. Rzetelnosc. Organizacje pozarzgdowe planujg swoje dziatania w oparciu o analize
potrzeb swoich beneficjentéw i regularnie ewaluuja swojg skutecznosc
w odpowiadaniu na nie. Organizacje pozarzagdowe nie podejmujg sie dziatan,
ktorych nie sg w stanie rzetelnie wykonac.

7. Rozliczalnos¢. Organizacje pozarzgdowe przeznaczajg cate wypracowane dochody
na realizacje zadan statutowych oraz — w rozsgdnych granicach — na rozwdj
organizacji. Dbanie o majatek organizacji, w tym tworzong wfasnos¢ spotecznag
i jego wtasciwe wykorzystanie powinno by¢ podstawowym obowigzkiem osdb
zarzadzajacych

8. Partnerstwo. Organizacje pozarzagdowe wspdtdziatajg z innymi podmiotami
na zasadach partnerstwa stawiajgc wyzej wspodtprace, wzajemnos¢ i solidarnosc

niz konkurencje, izolacje i indywidualny sukces. W sytuacji, gdy zachodzi konflikt
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wyznawanych wartosci, organizacje podejmujg dziatania przy zachowaniu zasad
tolerancji i uznania prawa innych do posiadania odmiennego zdania.

9. Podziat wiadz. Kazda organizacja pozarzadowa tworzac swoje struktury
organizacyjne powinna co najmniej rozréznic w swoim statucie funkcje
zarzgdzajace od nadzorczych. W zaleznosci od potrzeb organ nadzorczy powinien
petni¢ funkcje programowe i kontrolne. Od cztonkéw kolegialnego organu
nadzorczego wymaga sie bezstronnosci, rzetelnosci i zaangazowania w dziatalnos¢
organizacji.

10. Unikanie konfliktu intereséw. W organizacjach pozarzgdowych szczegélng wage
przywigzuje sie do przejrzystych relacji w dziataniach oséb zaangazowanych

W prace organizacji — tak zawodowo, jak i wolontarystycznie.

Karta zasad organizacji monitorujgcych dziatalnos¢ administracji publicznej

Organizacje pozarzgdowe — zgodnie z zapisanymi w Konstytucji zasadami ,dialogu
spotecznego” i ,,pomocniczosci” starajg sie by¢ partnerem rzagdu poprzez artykutowanie
potrzeb i wartosci wspdlnot, w ktérych dziatajg, uczestniczenie w realizowaniu dziatan
podejmowanych na rzecz wspdlnoty oraz pomoc w formutowaniu celdw polityki
spotecznej i kierunkdw rozwoju.

Jednak partnerstwo pomiedzy organizacjami a administracjg jest mozliwe jedynie wtedy,
gdy istnieje nie tylko dobra wola wspodtpracy, ale réwniez mechanizmy wzajemnej
kontroli. Stad tez konieczno$¢ istnienia organizacji prowadzgcych monitoring, ktory jest
zaplanowanym, usystematyzowanym i prowadzonym wedtug przyjetego schematu
badaniem wybranego fragmentu funkcjonowania administracji publicznej w celu
okreslenia, na ile stosowane procedury sg zgodne z prawem oraz na ile rzeczywiscie
wykorzystywane sg na rzecz ,dobra wspdlnego”.

Podstawowe zalecenia dla organizacji pozarzgdowych w zakresie monitorowania wtadz

publicznych:
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Obiektywizm. Monitoring jest metodg dochodzenia do rzetelnej i obiektywnej wiedzy na
temat zasad i efektéw dziatania administracji publicznej i nie moze by¢ traktowany
wylacznie instrumentalnie, jako sposéb udowadniania z géry zatozonej tezy. Oznacza to,
ze w swoich dziataniach organizacja i jej przedstawiciele winni wyzej stawia¢ prawde
ponad dorazng skutecznos¢ czy interes wtasnej organizacji.

Dziatalnos¢ dla dobra wspdlnego. Monitoring jest elementem wptywania na poprawe
funkcjonowania spotecznosci lokalnych (w tym ochrony $rodowiska naturalnego),
a nie tylko narzedziem badawczym. Oznacza to, ze nie powinien by¢, poza skrajnymi
przypadkami, jedynie forma krytyki, ale prébg rozpoczecia procesu negocjacji i wspdlnych
dziatan na rzecz poprawy istniejgcej sytuaciji.

Jawnos$é. Organizacje kontrolujgce muszg ze szczegdlng troska dbaé o jawnos¢ swoich
dziatan i unikac sytuacji, w ktérych ich dziatania mogtyby by¢ postrzegane jako nieetyczne,
a ich obiektywizm poddany w watpliwos¢.

Rzetelnos¢. Osiggniecie celdow przyjetych przez organizacje wymaga konsekwentnego
i kompetentnego dziatania. Dlatego organizacje powinny podejmowac zadania na miare
kompetencji i mozliwosci, wywigzywac sie z umow i zobowigzan, dbaé¢ o wysokg jakos¢

realizowanych dziatan.

5. Modelowe zasady i narzedzia monitorowania przez FPP prawa z zakresu ochrony
zdrowia na poziomie krajowym udostepnianego on-line przez administracje rzgdowa.
1) Monitoringowi podlegajg projekty aktéw normatywnych (tj. projekty zatozen
projektow ustaw, projekty ustaw, projekty rozporzadzen)) oraz projekty rzgdowych
polityk w obszarze ochrony zdrowia a takze wybrane zarzadzenia i obwieszczenia Ministra
Zdrowia.

2) Gtownymi zrédtami informacji dot. ww. inicjatyw legislacyjnych s3:

Biuletyn Informacji Publicznej Rzgdowego Centrum Legislacji - ,Rzadowy Proces

Legislacyjny” (RPL);
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Serwis polskiego rzadu: gov.pl/Ministerstwo Zdrowia (dawniej - Biuletyn Informacji
Publiczej Ministerstwa Zdrowia) - zaktadka , Legislacja“/,Program prac legislacyjnych”
oraz ,Projekty aktéw prawnych®.

3) Uzupetniajgce zrédto informacji stanowi korespondencja (elektroniczna i pocztowa)
przychodzgca od Ministerstwa Zdrowia na adres Biura Federacji.

4) Podstawowym kryterium podjecia decyzji nt. opiniowania przez FPP danego projektu
legislacyjnego jest:

- potencjalne znaczenie rozwigzan zawartych w projekcie dla poprawy wynikéw diagnozy
i terapii pacjentéw - cztonkdw organizacji zrzeszonych w Federacji,

- potencjalne znaczenie zapiséw projektu dla bezpieczenstwa i praw pacjentéw
w systemie ochrony zdrowia,

- potencjalne znaczenie zapiséw projektowych dla wzrostu efektywnosci systemu ochrony
zdrowia.

5) Prezes FPP lub cztonek Zarzadu lub ekspert Federacji, w ktérych kompetencji jest
obszar legislacji, podejmujg decyzje nt. potrzeby przygotowania lub braku koniecznosci
przygotowania opini/stanowiska do danego projektu legislacyjnego oraz deleguja
eksperta do opracowania ww. opinii/stanowiska FPP.

6) Ww. osoby podejmujg takze decyzje nt. ewentualnego udziatu przedstawicieli
Federacji w publicznych konsultacjach oraz innych dziataniach majacych na celu
prezentacje i wspieranie opinii/stanowiska FPP na dalszych etapach procesu
legislacyjnego.

7) Proces opracowania opinii/stanowiska przez eksperta wspomagany jest przez zebranie
i w miare mozliwosci - uwzglednienie opinii przedstawicieli organizacji cztonkowskich FPP.
8) Opinie/stanowiska FPP przesytane s do wiadomosci Projektodawcy w miare
mozliwosci w terminie wyznaczonym przez Projektodawce dla konsultacji publicznych
danego projektu legislacyjnego.

9) Gtéwnym narzedziem kontaktu z organizacjami cztonkowskimi w procesie
opracowania opinii/stanowiska jest informatyczna platforma komunikacji. Platforma

stuzy m.in. do:
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- przesytania informacji do organizacji cztonkowskich nt. publikowanych projektow
legislacyjnych,

- przesytania informacji nt. termindw rozpoczecia i zakonczenia konsultacji publicznych
wyznaczonych przez Projektodawce,

- przesytania informacji z prosbg o wyrazenie opinii cztonkdw, w tym poprzez narzedzie
ankietowania on-line.

10) Projekt opinii opracowany przez eksperta podlega uzgodnieniu a nastepnie
zatwierdzeniu przez osoby wskazane w punkcie ,5“.

11) Przygotowane przez ekspertéw FPP opinie/stanowiska przekazywane
s do wiadomosci cztonkédw Federacji oraz innych interesariuszy za posrednictwem

platformy komunikaciji.

6. Wybrane narzedzia wspierajagce wypracowanie oraz prezentacje stanowiska

organizacji pacjenckich w ramach procedur legislacyjnych na etapie rzagdowym.

1) Analizy eksperckie — wazny instrument wypracowania stanowiska organizacji

pacjenckiej w procesie konsultacji.

Organizacje pacjenckie, aby przygotowa¢ sie do zaprezentowania w procesie
legislacyjnym rzeczowego stanowiska, powinny oprzec sie na wczesniej przygotowanych
analizach i materiatach eksperckich. Przeprowadzenie analizy problemu stanowi wazny
element poprzedzajacy przygotowanie materiatéw eksperckich. Przedstawiciele wtadz
bedg liczy¢ sie z naszymi pogladami i uznajg za wiarygodne przedstawiane przez nas
informacje wtedy, kiedy wypracujemy sobie status eksperta w danym temacie. Bedziemy
wtedy mogli staé sie partnerem dla decydentéw, co da nam wiekszg szanse wywierania
wptywu na ich decyzje.

Analiza umozliwia zebranie stosunkowo petnej informacji oraz zbadanie wszystkich

powigzanych ze sprawg czynnikow. Analize mozna powierzy¢ ekspertom naszej
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organizacji lub nawigza¢ wspodtprace z innymi organizacjami lub kompetentnymi
instytucjami, uczelniami a nawet z administracjg panstwowa.

W wyniku przeprowadzonej analizy powinnismy dysponowac szczegétowa diagnozg
obecnej sytuacji w danej dziedzinie oraz wiedzg na temat wptywu kwestionowanego
rozwigzania na sytuacje cztonkdw naszej organizacji. Wazne jest takze zbadanie jego
wptywu na dobro publiczne, w tym np. na stan zdrowia publicznego oraz finanséw

publicznych.

Zebrane dane mozna wykorzysta¢ do przygotowania bazowego materiatu eksperckiego,

w ktérym zawarte bedzie:

- zidentyfikowanie problemu,
- przedstawienie zakresu mozliwych rozwigzan,

- prezentacja argumentdéw za okreslonymi rozwigzaniami.

Generalnie mozna méwi¢ o wykorzystaniu dwdéch Zrdodet analiz: wykonanych przez
podmiot zewnetrzny na jego wtasne potrzeby oraz analizach wtasnych.

Korzyscia z wykorzystania analiz obcych jest:

- nizszy koszt pozyskania i szybkos$¢ uzyskania wynikow,

- poparcie wynikéw autorytetem instytucji lub osdb, ktére je przeprowadzity.

Stabg strong takiego rozwigzania zwykle bywa to, ze:

- analizy mogg wymagac duzego wktadu pracy, aby zaadaptowac je do naszych potrzeb,

- analizy mogty byé juz wczesniej publicznie znane, wiec obrosty interpretacjami
zwigzanymi z innym kontekstem, a takze mogg nie wzbudzaé juz przy powtdrnej
prezentacji wystarczajgcego zainteresowania,

- nieznane mogga byc¢ szczegdly zastosowanej metodologii, podwazanie jej moze by¢

wykorzystywane przez naszych przeciwnikéw.

W przypadku braku odpowiednich analiz zewnetrznych, nalezy rozwazyé przygotowanie
analiz wtasnymi sitami. Korzyscig z takiego rozwigzania bedzie:

- bardziej ukierunkowane zbadanie problemu,
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- mozliwo$¢ dysponowania doktadnie takimi danymi, jakie niezbedne s3 dla naszych

celow.

Wada moze by¢:

- wysoki zwykle koszt przeprowadzenia wtasnego badania/analizy,

- czasochtonnos¢ przedsiewziecia,

- ewentualne narazenie sie na podejrzenia o manipulacje i stronniczo$¢ podczas

prezentacji wynikow.

Niezaleznie od tych uwarunkowan, samodzielne przeprowadzenie wstepnych analiz,
zawartych nastepnie w bazowym materiale eksperckim, bedzie swiadczyto o tym,

ze jeste$my sprawnie dziatajgcym partnerem o wysokich kwalifikacjach.

2) Prezentacja stanowiska organizacji pacjenckiej na forum rzgdowej komisji

uzgodnieniowej.

Waznym narzedziem skutecznej prezentacji stanowiska organizacji pacjenckich w ramach
procedur legislacyjnych jest mozliwos¢ bezposredniego zaprezentowania stanowiska
wobec ,zbiorowego decydenta”, jakim jest komisja np. rzgdowa komisja uzgodnieniowa,

komisja samorzadowa, zarzad miasta itp.

Aby przedstawiciel organizacji odnidst sukces podczas takiej prezentacji, musi sie do niej
starannie przygotowaé. Przede wszystkim powinien aktywnie poszukiwaé takiej
mozliwosci i zabiega¢ o zaproszenie do wystgpienia z prezentacjg stanowiska. Do tego
konieczna jest znajomos¢ procesu legislacyjnego/decyzyjnego oraz biezgcy kontakt z jego
uczestnikami. Zaproszenie ze strony komisji moze by¢ skierowane do wszystkich
zainteresowanych grup i wtedy wystarczy zgloszenie swojego uczestnictwa
w odpowiednim momencie. Czesto jednak sie zdarza, ze stworzenie mozliwosci

prezentacji jest czyms wyjagtkowym, o co nalezy zabiega¢ na dtugo przedtem.
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Przygotowanie merytoryczne powinno opiera¢ sie na przestudiowaniu wszystkich
dostepnych analiz i eksperckich opinii na poruszany temat, a nastepnie na przygotowaniu
scenariusza lub konspektu wystgpienia/stanowiska. Nalezy w nim zawrzeé mozliwie wiele
argumentow opartych na wyliczeniach i faktach, przedstawionych jezykiem, zrozumiatym
dla nie-fachowca. Do tekstu mozna zataczyé np. tabele przedstawiajgcg konkretne
wyliczenia. Jest to przydatne, poniewaz z reguty politycy nie majg czasu na prowadzenie
wtlasnych analiz i zmuszeni sg polegaé na zewnetrznych danych, o ile uznajg

je za wiarygodne.

Tekst stanowiska powinien zosta¢ rozestany cztonkom komisji z odpowiednim
wyprzedzeniem, czym zwykle zajmuje sie sekretariat. Poniewaz jednak sekretariaty
dziatajg czasem powoli, czasem niezbyt skrupulatnie, warto swoéj materiat ztozy¢
do sekretariatu odpowiednio wczesnie, a nastepnie potwierdzi¢ jego dystrybucje wsréd
cztonkdéw komisji. Materiat ten w kilku egzemplarzach powinien by¢ takze dostepny na sali

posiedzen, aby mogly sie z nim zapoznac¢ wszystkie inne uczestniczgce osoby.

Zgtaszajgc wystarczajgco wcezesnie cheé uczestnictwa w posiedzeniu komisji, powinnismy
uzyskaé formalny dostep do stanowisk zgtoszonych przez inne, w tym opozycyjne wobec
nas grupy interesariuszy. Jest bardzo wazne, aby z tekstami tymi zapoznac sie jeszcze
przed prezentacjg wtasnego stanowiska. Pozwoli to zapoznaé sie z argumentacjg drugiej

strony i zbudowac¢ odpowiednig kontrargumentacje, pisemng lub ustna.
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