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Skaidrumo politikos poreikis

Siuo metu sveikatos apsaugos srityje susiduriama su vis didesne suinteresuoty grupiy ir asmeny
integracija — atskira veikimo sistema, kurioje tiek sveikatos apsaugos institucijos, tiek sveikatos
pramoné, sveikatos prieziuros specialistai bei pacientai veikia atskirai. Keiciantis visuomenés
poreikiams, stipréjant pacienty ir pacientus atstovaujanciy nevyriausybiniy organizacijy
vaidmeniui, kyla poreikis sureguliuoti santykius ne tik viesojo sektoriaus srityje, taciau ir skatinti
privataus ir nevyriausybinio sektoriaus bendradarbiavima.

Pacienty organizacijos, atstovaudamos pacienty interesus, privalo uztikrinti, jog pacienty poreikiai
buty i$girstami visuose sprendimy priémimo lygiuose, {skaitant {statymy leidyba bei jgyvendinima.
Pacienty organizacijos tampa suinteresuotos ne tik komunikuoti, bet ir bendradarbiauti su
suinteresuotais subjektais, jskaitant verslo atstovus.

Vis daugiau verslo bendroviy, ne tik veikianciy sveikatos pramonés srityje, tampa socialiai
atsakingomis. ISanalizavus tarptauting praktika, pastaraisiais metais didelis démesys skiriamas
nevyriausybiniy organizacijy ir socialiai atsakingy bendroviy bendradarbiavimo stiprinimui. Tiek
nevyriausybinés organizacijos, tiek ir socialiai atsakingos bendrovés siekia ty paciy tiksly — spresti
visuomengje kylancias problemas.

Siuo atveju nevyriausybinéms organizacijoms, iskaitant ir pacienty organizacijas, kyla poreikis
itvirtinti geraja verslo ir nevyriausybiniy organizacijy bendradarbiavimo praktika, paremta
pasitikéjimo, saziningumo ir vieSumo principais.

Siuo metu vis dar pasigendama tinkamuy gairiy ir principy, kuriais vadovaujantis nevyriausybinés
organizacijos galéty tinkamai bendradarbiauti su privaciuoju sektoriumi, taciau kartu islaikyty savo
nepriklausomuma ir nesaliskuma.

Nevyriausybinéms organizacijoms, sieckiancioms visuomenéje buti iSgirstoms ir turéti stipry
vaidmenj, butina gauti finansavima 1§ {vairiy Saltiniy, tiek vieSuju, tiek ir privaciyjy. Verslo partneriy
parama leidZia nevyriausybinéms organizacijoms plésti savo veiklos sritis bei platesnei auditorijai
iskomunikuoti savo misija ir tikslus.

Atkreiptinas démesys, kad toks bendradarbiavimas neturi prieStarauti nevyriausybiniy organizacijy
keliamiems tikslams ir vertybéms. Pasauliné sveikatos organizacija (PSO) yra ne karta pazyméjusi,
kad tabako bendroviy parama ir bendradarbiavimas su organizacijomis veikianc¢iomis sveikatos
apsaugos srityje yra nesuderinamas. PSO kelia aukstus kriterijus savo partneriams ir pazymi, kad
verslo partneriai bei nevyriausybinés organizacijos siekiancios dirbti su PSO, turi atitikti PSO
visuomenes sveikatos politikos nuostatas tokiose srityse kaip maisto sauga, cheminis saugumas,
etiSka vaisty reklama, tabako kontrolé, neinfekcinés ligos, taip pat sveikata ir sauga darbe'.

Vadovaujantis geraja uzsienio praktika zemiau pateikiamos rekomendacijos, leidziancios pacienty
organizacijoms pasitvirtinti tokia skaidrumo politika, kuri geriausiai atitinka juy veikla ir keliamus
tikslus.

"World Health Assembly Resolution, WHO Framework of Engagement with Non-State Actors, 2016.
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Nevyriausybiné organizacija turi uztikrinti, kad visuomenéje nekilty nepagristy abejoniy dél jos
suinteresuotumo ar jsitraukimo | komercinge veikla. Toks poreikis ypac¢ pabréztinas pacienty
organizacijoms bendradarbiaujant su farmacijos bendrovéms ar kitomis sveikatos prieziuros
industrijos atstovémis.

Remiantis tarptautinémis Furopean Patients’ Forum (EPF), European Organisation for Rare
Diseases (EURORDIS) bei PSO? gairémis ir praktika, galima isskirti tokius pagrindinius principus,
keliamus nevyriausybiniy organizacijy ir verslo sektoriaus bendradarbiavimui:

e Nevyriausybiné organizacija privalo uztikrinti savo nepriklausomuma;

e Nevyriausybinés organizacijos ir verslo partneriy bendradarbiavimas turi buti pagristas
abipuse pagarba, vertinant kiekvieno partnerio indélj ir nuomone. Pirmenybé turéty buti
teikiama ne trumpalaikiy poreikiy uztikrinimui, bet ilgalaikiy santykiy plétojimui;

e Nevyriausybiné organizacija negali uzsiimti reklamine veikla, reklamuodama verslo
partneriy paslaugas ar produktus;

e Bet kokia verslo partnerio skiriama parama (finansiné ar nefinansing) turi buti skelbiama
viesal. Tuo atveju, jeigu parama skiriama organizacijos atstovui, tokia parama turi buti
proporcinga ir suderinama su darbuotojo patirtimi, iSsilavinimu bei investuotu laiku.

Siuo metu yra isleista keletas tarptautiniy rekomendacijy, kokiais principais vadovaujantis pacienty
organizacijos turéty bendradarbiauti su verslo partneriais, jskaitant sveikatos priezitros industrijos
ir farmacijos bendrovémis. Europos farmacijos pramonés ir asociacijy federacija (EFPIA) patvir-
tino Vaisty pramonés ir pacienty organizacijos santykiy kodeksa’, taip pat analog1skas gaires ir
principus yra patvirtinusi ir Europos rety ligy organizacija* (EURORDIS) bei Europos pacienty
forumas (EPF). Gairémis yra skatinamas aktyvus, etiskas ir patikimas nevyriausybiniy ir farmacijos
bendroviy bendradarbiavimas. Butent $iy gairiy pagrindu pateikiamos rekomendacijos skirtos pa-
cienty organizacijoms jsitvirtinti skaidrius ir patikimus bendradarbiavimo principus.

Nevyriausybinés organizacijos veiklos finansavimas

Siekdama uztikrinti savo nepriklausomuma, nevyriausybinés organizacijos veiklos finansavimas
turi buti subalansuotas ir kiek jmanoma labiau diversifikuotas. Tokiu budu nevyriausybiné
organizacija ne tik gali apsisaugoti nuo interesy konflikto, bet ir uztikrinti savo nepriklausomuma,.

Pacienty organizacija turéty priimti tik tokia parama, kuri atitinka nevyriausybinés organizacijos
vykdoma veikla ir tikslus.

Pacienty organizacijos, gaunancios finansavima i$ bet kokio $altinio, jskaitant verslo partnerius ar
valstybines institucijas, visada turéty buti atviros, saziningos ir skaidrios dél tokio finansavimo
sumy bei Saltiniy. Todél pacienty organizacijy viesi dokumentai, pvz., metinés ataskaitos ir
interneto svetainés turéty aiskiai identifikuoti gaunamas paramos sumas. Patartina, kad
nevyriausybiné organizacija nurodyty bendra per metus gaunamos paramos suma, papildomai

2\WHO Framework of engagement with non-State actors, 2017. Prieiga internete:
https://www.who.int/about/collaborations/non-state-actors/A69 R10-FENSA-en.pdf#page=13&zoom=page-
fit,-500,842.

3 EFPIA Code of pracnce on relationships between pharma and patient orgamsanons Prieiga internete:

4 EURORDIS Code of practise between patients’ organisations and health care industry. Prieiga internete:
https://www.eurordis.org/sites /default/files/thumbnails /0904-PO-Code%200f%20practice.pdf.

)

POLA


https://www.who.int/about/collaborations/non-state-actors/A69_R10-FENSA-en.pdf#page=13&zoom=page-fit,-500,842
https://www.who.int/about/collaborations/non-state-actors/A69_R10-FENSA-en.pdf#page=13&zoom=page-fit,-500,842
https://www.efpia.eu/media/24310/3c_efpia-code-of-practice-on-relationships-pharmapluspt-orgs.pdf
https://www.eurordis.org/sites/default/files/thumbnails/0904-PO-Code%20of%20practice.pdf

procentine israiSka identifikuodama sumas pagal paramos subjekta (fiziniai asmenys, valstybinés
institucijos, verslo parteriai ir pan.).

I Viesindama savo partnerius, nevyriausybiné organizacija turéty minéti pat{ verslo
partner, bet ne specifinj produkta ar projekta.

Parama skirta pagrindinei nevyriausybinés organizacijos veiklai ir tikslams turi buti besalyginé.

KonkreCiy projekty finansavimas — sickdama iSsaugoti nepriklausomumo statusa,
nevyriausybiné organizacija negali priimti paramos i$ tokiy verslo partneriy, kurie turi tiesioginio
komercinio suinteresuotumo susijusio su organizacijos vykdomo projekto rezultatais.

Bet kokia projekty metu surenkama informacija ar isleidziami leidiniai nuosavybés teise priklauso
nevyriausybinei organizacijai, todél be pacienty organizacijos sutikimo negali buti cituojami ar
naudojami.

Sis reikalavimas taip pat taikomas ir paramga suteikusiam verslo partneriui. Taip pat bet kokia
informacija, susijusi su projektu negali buti naudojama verslo partneriui siekiant reklamuoti savo
vykdoma veikla ar produkcija.

Renginiy finansavimas — pacienty organizacijos gali priimti verslo partneriy finansavima, parama
ar kitokia pagalba skirta renginiy organizavimui. Siektina, kad renginys butu finansuojamas i$
daugiau nei vieno finansavimo Saltinio. Pazymétina, kad gaunat parama renginiy organizavimui,
verslo partneriai negali daryti jtakos renginio organizavimo klausimais, jskaitant renginio
programos parengima bei praneséjy parinkima.

Finansavimas skirtas nevyriausybinés organizacijos komunikacinéms priemonéms — kai
verslo partneriai finansuoja ir skiria parama nevyriausybinés organizacijos komunikacijos
priemonéms (elektroninés svetainés palaikymui, elektroniniams leidiniams), nevyriausybiné
organizacija [sipareigoja {vardinti tokius rémeéjus.

I Rémeéjo logotipo dydis ir erdvé panaudota nevyriausybinés organizacijos internetiniame
tinklalapyje, turéty buti nedidelé, kad nebuty sudaromas klaidinantis reklamos {spudis.

Nevyriausybinés organizacijos neturéty buti finansuojamos uz veiksmus, kuriais
siekiama skatinti bet kokio konkretaus produkto ar paslaugos naudojima.

Nevyriausybinés organizacijos gali prisidéti prie verslo partneriy leidziamos medziagos, susijusios
su konkrecios ligos ar simptomy valdymu, taciau privalo uztikrinti, kad joks specifinis produktas
ar gydymo budas néra rekomenduojamas arba prioretizuojamas.

Nevyriausybiniy organizacijy dalyvavimas verslo sektoriuje

Vis dazniau pacienty nevyriausybiniy organizacijy bendradarbiauja su jvairiy verslo sektoriy
imonémis. Zemiau pateikiamos rekomendacijos skirtos pacienty organizacijy dalyvavimui verslo
sektoriuje. Ypac isskiriant rizikas atsirandancias dalyvaujant ir bendradarbiaujant su bendrovémis
vykdanciomis veikla farmacijos ir sveikatos priezitros industrijos veikloje.

Dalyvavimas verslo atstovy organizuojamuose mokymuose — tuo atveju jeigu verslo
partneriai sitlo nevyriausybinei organizacijai surengti mokymus arba gebéjimy ugdymo programas,
arba bendromis temomis, tokiomis kaip ,ligos ir ziniasklaida®, ,NVO wvaldymas®, arba
specifinémis su produktais susijusiomis temomis, tokiomis kaip ,,Vaisty reguliavimo procesas®,
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,, Vaisty kainodara ir kompensavimas®, ,,Lobistiné veikla®, pacienty organizacijos turi jsivertinti ar
mokymuy temos atitinka neutralumo kriterijy ir nesukels galimo interesy konflikto.

I Kai kurie mokymai, vedami verslo atstovy, gali paveikti pacienty organizacijos ir jos
atstovy nuomone tam tikrais klausimais.

Tam, kad nevyriausybiné organizacija galéty nuspresti ar dalyvauti tam tikruose mokymuose, ar ne,
organizacija turéty atkreipti démes; | $iuos aspektus:

e Mokymo programa turéty buti finansuojama ne vienos, bet keliy bendroviu.
e Pacienty organizacija ar jos atstovas prisidéjo prie mokymy programos rengimo.

Geriausias budas i§vengti interesy konflikto — dalyvauti mokymuose, kurie buty organizuojami
kitos nevyriausybinés organizacijos arba akademinés bendruomenés, tuo tarpu verslo partneriy
papradyti finansuoti pacienty organizacijos dalyvavima tokiuose mokymuose.

Dalyvavimas verslo atstovy organizuojamuose konferencijose ar seminaruose — pacienty
organizacijoms ar jy atstovams néra draudziama dalyvauti verslo atstovy organizuojamose
konferencijose ar seminaruose. Tuo atveju, jeigu pacienty organizacija ar jos atstovas dalyvauja
renginyje, skirtame pristatyti arba reklamuoti tam tikra produkta arba suteikiama paslauga, be
iSankstinio nevyriausybinés organizacijos ar jos atstovo leidimo, bendrové negali renginyje
fotografuoti ir platinti suinteresuoto asmens nuotraukuy. Patartina, kad siekiant i$vengti galimy
komplikacijuy, tokia salyga turéty buti aptariama dar pries organizuojama renginj.

Verslo atstovy sitiloma kompensacija — i§skirtinos kelios galimybés, kuomet verslo atstovai gali
pasitlyti honorara nevyriausybinés organizacijos savanoriams ar darbuotojams:

e Dalyvavimas paciy verslo atstovy organizuojamame susitikime arba konferencijoje;

e Dalyvavimas treciyjy asmeny organizuojamame susitikime arba konferencijoje;

e DPerziuréjimas verslo atstovy siunciamy dokumenty, lankstinuky ar kitos rasytinés
medziagos;

¢ Konsultacijy teikimas.

Nevyriausybiniy organizacijy jsitraukimas j verslo jmonés kuriama internetinj puslapj —
nevyriausybiné organizacija neturéty prisidéti prie verslo bendroviy kuriamy internetiniy
tinklalapiy.

Informacija susijusi su sveikatos apsauga, kurig pacienty organizacijos pateikia savo

! internetiniame tinklalapyje turéty buti be komerciniy reklamuy.
Farmaciniy bendroviy finansuojamos kampanijos skirtos informuoti apie ligas —
farmaciniy bendroviy inicijuojamos informacijos apie ligas kampanijos labai daznai gali peraugti
netiesioging reklama. Nors sios kampanijos gali buti naudingos pacientams ar visuomenei, pacienty
organizacijos neturéty buti asocijuojamos su tokiomis kampanijos, iSskyrus tuos atvejus, kai
kampanija taip pat yra remiama ir sveikatos apsaugos institucijy. Pacienty organizacijoms kyla
pareiga uztikrinti, kad tokios inicijuotos kampanijos nebuty organizuojamos tik komerciniais
tikslais, bet atitikty sveikatos apsaugos problematikas ir poreiki, patvirtinta tick nacionaliniu, tieck
ir BEuropos Sajungos lygmeniu.

Nevyriausybiniy organizacijy inicijuotos kampanijos skirtos informuoti apie ligas —
pacienty organizacijos taip pat gali inicijuoti kampanijas skirtas informuoti apie ligas. Inicijavus
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tokias kampanijas pacienty turi uztikrinti, kad bet kokia pateikiama informacija susijusi su vaistais,
privalo buti paremta vaisto charakteristikos santraukoje pateikta informacija arba kitais komerciskai
nepriklausomais ir patvirtintais Saltiniais.

Pateikdamos informacija apie ligas ir vaistus, pacienty organizacijos privalo:
e Informuoti kaip informacija buvo gaunama;
e Paminéti patvirtintg informacijos saltinj;
e Paminéti sveikatos prieziuros specialista ar nepriklausomus ekspertus, su kuriais buvo
konsultuojamasi apie liga ir jos gydymo budus;
e Pacienty organizacijos turi paruosta skaidrumo politika bei atskleidzia visus réméjus.

Nevyriausybiniy organizacijy viesai skelbiama informacija

Remiantis 2018 m geguzés 24 d. Lietuvos Respublikos asociacijy jstatymo Nr. IX-1969 8, 9, 10, 16
ir 17 straipsniy pakeitimo ir [statymo papildymo 10-1 straipsniu jstatymu Nr. XIII-1179 (TAR,
2018-06-01, Nr. 9070) asociacijos yra jpareigotos rengti metiniy finansiniy ataskaity rinkinj, veiklos
ataskaita kartu su auditoriaus i§vada (tais atvejais, kai finansiniy ataskaity auditas atliktas), taip pat
metine ataskaita. Sie dokumentai, 1$skyrus fiziniy asmeny asmens duomenis, kurie pagal {statymus,
reglamentuojancius fiziniy asmeny asmens duomeny apsauga, viesai neskelbiami, turi buti
paskelbti asociacijos interneto svetainéje, jeigu asociacija ja turi. Be to, tretiesiems asmenims turi
buti sudarytos salygos su Siais dokumentais susipazinti asociacijos buveinéje. Taciau siekiant
uztikrinti organizacijos veiklos skaidruma sialytina skelbti kur kas daugiau informacijos viesai.

Pirmiausiai nevyriausybinéms organizacijos rekomenduojama turéti veikiancia interneting svetaing.
Joje turéty buti skelbiama visa informacija apie nevyriausybinés organizacijos struktura, veikla
bendradarbiavima su kitomis organizacijomis ir verslo partneriais.

Siekiant uztikrinti nevyriausybinés organizacijos skaidruma ir laikantis $iuolaikinéms modernioms
nacionalinéms skétinéms nevyriausybinéms organizacijoms butino atskaitingumo visuomenei
principo, rekomenduojama:

e Organizacijos nariams ir kitiems suinteresuotiems asmenims, bei placiajai visuomenei
nuolat teikti i$samia informacija apie nevyriausybinés organizacijos veikla;

¢ Nuolatos palaikyti informacijos teikimg informacijos sklaidos kanaluose, kurie apima
organizacijos interneting svetaing, socialiniy tinkly paskyras, pranesimus ziniasklaidai,
naujienlaiskius;

e Teikti informacija apie viesojo valdymo institucijose svarstomas organizacijos
bendruomenei aktualias teisékuros iniciatyvas ir sprendimus, ju motyvus, informuoti apie
nevyriausybinés organizacijos teikiamus pasialymus teis¢kuriniy iniciatyvy pagrindu;

o  Skelbti detalias veiklos ataskaitas;

e Skelbti informacija apie susitikimus su interesy grupémis ar sprendimy priéméjais.

Siekiant jsitikti, ar nevyriausybinés organizacijos informacijos sklaida ir pakankama, ir i$sami, bei
prisideda prie organizacijos veiklos skaidrumo uztikrinimo, siulytina atsakyti { sekancius
klausimus:

1. Ar nevyriausybiné organizacija turi interneto svetaing?
2. Ar joje yra skelbiami organizacijos kontaktai?

3. Ar skelbiama, kas yra organizacijos vadovas?
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10.
11.
12.
13.
14.

15.

16.
17.
18.

Remiantis , Transparency International® Lietuvos
» y

Ar skelbiama, kas yra steigéjas?

Ar skelbiamas darbuotojy sarasas?

Ar skelbiami nevyriausybinés organizacijos [statai?

Ar skelbiami nevyriausybinés organizacijos valdymo organai ir jy sudétis?

Ar skelbiama nevyriausybinés organizacijos strategija?

Ar nurodomos nevyriausybinés organizacijos veiklos sritys?

Ar pateikiamos nevyriausybinés organizacijos veiklos ataskaitos?

Ar nurodoma informacija apie nevyriausybinés organizacijos teikiamas paslaugas?

Ar nurodomi nevyriausybinés organizacijos finansavimo $altiniai?

Ar pateikiama informacija apie nevyriausybinés organizacijos organizuojamus renginius?

Ar nurodoma informacija apie nevyriausybinés organizacijos atstovy dalyvavima
Ivairiuose susitikimuose su valstybinés jstaigos atstovais ir verslo atstovais?

Ar pateikiama informacija apie nevyriausybinés organizacijos teikiamus pasialymus dél
teisékuros iniciatyvy?

Ar nurodoma informacija, kaip galima teigti parama nevyriausybinei organizacijai?

Ar pateikiama informacija, kaip galima isitraukti { nevyriausybinés organizacijos veikla?

Ar pateikiama informacija, kokiuose dar informacijos sklaidos kanaluose galima sekti
nevyriausybinés organizacijos veikla?

skyriaus 2018 m. parengta Pagalbos

onkologiniams ligoniams asociacijos veiklos tvarumo uztikrinimo galimybiy apzvalga, galima teigti,
kad absoliuti dauguma didziausiy ir visuomenéje teigiamai vertinamy pacienty organizacijy
Europoje skelbia, kaip galima jsitraukti | jy veikla, domeétis jy iniciatyvomis socialinése medijose,
skirti parama. Dauguma taip pat viesina savo veiklos ir finansines ataskaitas, dalinasi kontaktine
informacija ir organizuojamais renginiais.
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Visgi né viena organizacija neskelbia apie susitikimus su interesy grupémis arba
sprendimy priéméjais ir tik reta skelbia apie teikiamus pasialymus teisékaros
iniciatyvoms.
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