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1. Informacje ogélne:

Adres:
00-672 Warszawa,
ul. Piekna 62a . 8, Dzielnica Mokotow, WOj. Mazowieckie;

tel./fax: (22) 628 08 63; 516 150 164
e-mail: kontakt@prawapacjenta.eu
Strona www: www.ippez.pl

Adres korespondencyjny:
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
ul. Piekna 62al. 8
00-672 Warszawa

Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym: 4.11.2004 r.

Numer KRS: 0000220999

REGON: 140011587

NIP: 521 333 5187

Forma prawna: fundacja

Nazwa banku i numer rachunku: BANK PEKAO S.A. IIl Oddz. Warszawa 32 1240 1040 1111
0010 05226 8248

2. Dane os6b wchodzacych w sktad Zarzadu:

Imie i nazwisko Funkcja
Arkadiusz Nowak Prezes Zarzadu
Igor Grzesiak Wiceprezes Zarzadu

3. Cel dziatalnosci IPPEiZ

Fundacja ustanowiona jest w celu upowszechniania tematéw zwigzanych z ochrong zdrowia,

a w szczegolnosci:

1. Upowszechniania wsrdd spoteczenstwa praw pacjentéw i sposobdw ich egzekucji.

2. Wspierania dziatan majgcych na celu poprawe przestrzegania praw pacjentdow.

3. Propagowania dziatan majgcych na celu poprawe stanu zdrowia spoteczeristwa i postaw
prozdrowotnych.

4. Wypracowywania i wspierania rozwigzan systemowych majacych na celu dobro pacjenta,
w tym racjonalne wykorzystywanie funduszy i sktadek przeznaczonych na ochrone
zdrowia.


mailto:kontakt@prawapacjenta.eu
http://www.ippez.pl/

4. Zakres dziatalnosci statutowe;j

w

10.

11

Dla realizacji swoich celéw Fundacja podejmuje nastepujgce dziatania:

Inicjowanie, wspomaganie i prowadzenie kampanii spotecznych i edukacyjnych
majacych na celu poprawe stanu wiedzy na temat praw pacjenta i postaw
prozdrowotnych.

Organizowanie i prowadzenie szkolen, debat, warsztatéow, konferencji oraz innych
imprez zwigzanych z problematyka ochrony zdrowia.

Wspieranie i aktywizacja srodowisk dziatajgcych na rzecz pacjentéw.

Ksztatcenie oraz podnoszenie wiedzy i $wiadomosci obywatelskiej w obszarze praw
pacjentéw i polityki zdrowotnej panstwa.

Prowadzenie studiéw i badan dotyczacych tematyki zwigzanej z prawami pacjenta
i edukacjg zdrowotna.

Wspotpraca z organami panstwowymi, samorzagdowymi, organizacjami pozarzagdowymi
i branzowymi, w szczegdlnosci z organizacjami zrzeszajacymi pacjentdw, w zakresie praw
pacjentéw i edukacji zdrowotne;.

Rozwijanie wspotpracy miedzynarodowej w obszarze praw pacjentéw i edukacji
zdrowotne;.

Dziatalno$¢ na rzecz budowy rozwigzan z zakresu tworzenia i respektowania praw
pacjentéw w Polsce.

Propagowanie dziatalnosci Fundacji i wspétpraca ze srodkami masowego przekazu.
Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla pacjentéw i ich opiekunow.

. Tworzenie raportdéw, analiz, opracowan.
12.
13.

Prowadzenie dziatalnosci wydawnicze;j.
Inne formy dziatalnosci edukacyjne;j.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej. Fundacja caty dochdd przeznacza na

dziatalnos$¢ statutowa.

Dziatalnos¢ Fundacji opiera sie na pracy spotecznej osdb wspierajgcych dziatalno$¢ Fundacji
i pracy osdb zatrudnionych przez Fundacje.



DZIAtALNOSC STATUTOWA W 2019 R.

PROJEKTY INSTYTUTU

XIll FORUM ORGANIZACJI PACJENTOW, 11-12 LUTY 2019 r., WARSZAWA

W dniach 11 i 12 lutego 2019 r. w Warszawie juz po raz 13. odbyto sie Forum Organizacji
Pacjentéw — najwieksza konferencja skierowana do lideréw pacjentéw reprezentujgcych
chorych w réznych obszarach terapeutycznych organizowane przez Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej. Spotkanie rozpoczeto sie od inauguracyjnego spotkania z udziatem
Ministra Zdrowia tukasza Szumowskiego, ktéry podkreélat, ze z okazji Swiatowego Dnia
Chorego mozna méwi¢ o godnosci pacjenta w chorobie.

Konferencja rozpoczeta sie debatg na temat godnosci pacjenta i jakos$ci opieki zdrowotne;j.
Obok Ministra Zdrowia, wzieli w niej udziat Adam Niedzielski (prezes Narodowego Funduszu
Zdrowia), prof. Pawet tukéw, Uniwersytet Warszawski, ks. dr Arkadiusz Nowak (Prezes
IPPEZ), dr Jakub Gierczynski (Uniwersytet tazarskiego), Ewa Borek (Fundacja My Pacjenci).
Nastepnie strategie wspotpracy ze Srodowiskiem pacjentdw przedstawit Barttomiej
Chmielowiec (Rzecznik Praw Pacjenta), po prezentacji ktorej odbyta sie debata ,Godnosc
pacjenta w chorobie przewlektej” oraz zaprezentowane zostaty wyniki raportu IPPEZ
,Godnos¢ w chorobie przewlektej”. Spotkanie poprowadzit socjolog i autor badania,
dr Tomasz Sobierajski, a wzieli w nim udziat prof. n. prawn. Dorota Karkowska (Fundacja IUS
Medicinae), Adrianna Sobol (psychoonkolog - Fundacja Onkocafe), Beata Stepanow
(Stowarzyszenie Edukacji Diabetologicznej), a takze Helena Kfadko (Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego) i Anna Sarbak (Stowarzyszenie ,UroConti”). W dalszej czesci
spotkania odbyty sie jeszcze sesje dotyczace innowacji, podczas ktérych zaprezentowano
najnowsze innowacje w medycynie, ktore beda miaty wptyw na zycie pacjenta, a dr Jakub
Gierczynski przedstawit ide zréwnowazonego rozwoju systemoéw ochrony zdrowia.

Drugiego dnia konferencji uczestnicy umieli okazje wzig¢ udziat w kolejnych inspirujgcych
wyktadach i warsztatach. W sesji ,Ruch, dieta i arteterapia” mogli postucha¢ na temat roli
wysitku fizycznego i muzykoterapii w profilaktyce i wsparciu w procesie leczenia choréb
przewlektych, a takie dowiedzie¢ sie w jaki sposdb prowadzony jest model zywienia
domowego wsrdd pacjentéw potrzebujgcych tego typu wsparcia. W drugiej czesci dnia
odbyty sie dwa warsztaty prowadzone przez znakomitych treneréw: dr hab. Mariusza
Trojanowskiego (Wydziat Zarzgdzania Uniwersytetu Warszawskiego), ktéry prowadzit zajecia
w zakresie komunikacji interpersonalnej z elementami perswazji i dr Katarzyny Korpolewskiej
o barierach w pomaganiu innym.

Xl Forum Organizacji Pacjentéw 11-12.02.2019 | Partner merytoryczny: Uniwersytet
Zielonogorski | Partner gtéwny: Gilead, Pfizer | Partner wspierajgcy: GSK, Janssen Polska,
Roche Polska, Essity, Abbvie, Abbott, Nutricia, NovoNordisk, MSD



RAPORT INSTYTUTU PRAW PACJENTA | EDUKACJI ZDROWOTNEJ ,GODNOSC W CHOROBIE
PRZEWLEKLEJ”

W ramach Xlll Forum Organizacji Pacjentéw przedstawiono raport ,,Godno$¢ w chorobie
przewlektej”*, ktéry zawiera wyniki badania przeprowadzonego przez Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej [IPPEZ] dotyczgcego poczucia godnosci pacjentéw w chorobach
przewleklych. Podczas obchodéw Swiatowego Dnia Chorego pacjenci zaapelowali, aby
w procesie leczenia chordb, nie zapominac¢ o cztowieku i traktowaé pacjentéw z szacunkiem
i godnoscia.

Opiekunowie, rodzina i przyjaciele najbardziej wspierajg w chorobie. Znakomita wiekszosé
badanych choruje na choroby przewlekte, w ktérych mamy do czynienia niejednokrotnie
z szybkg i nierzadko réwniezz terminalng utratg zdrowia. Badani podkreslali, ze choroba ich
»,Czasem zniewala”, , powoduje smutek i ograniczenia”, wptywa na zwiekszenie ,strachu
o przysztos¢”, ,jest obcigzeniem”, a bliscy w chorobie sg ,bezradni” i ,cho¢ dbajg, to czgsto
nie rozumiejg”.

Nie smierci ale utraty kontroli nad umystem i uzaleznienia od innych najbardziej sie bojg
pacjenci. Chorym przewlekle towarzyszy szereg ,powiktai” spotecznych wynikajacych
z dyskryminacji i bagatelizacji ich potrzeb, ale tez wiele powiktan wynikajgcych ze specyfiki
samej choroby, w tym te natury fizjologicznej (np. nietrzymanie moczu, stomia), ktére sg
jednym z czynnikéw mocno determinujgcych poczucie godnosci

Chorzy chcg normalnie zy¢ i chcg uczestniczy¢ w zyciu spotecznym. Jednym z ciekawych
elementow, ktory wytonit sie podczas analizy wynikdw badania byt takze relatywnie wysoki
poziom optymizmu, ktéry prezentowali respondenci, obarczeni w znakomitej wiekszosci
cigzka, przewlekta chorobg. 7 na 10 (69%) badanych osob zadeklarowato, ze nie zgadza sig ze
stwierdzeniem, ze ich zycie nie ma znaczenia. Osoby z chorobami przewlektymi i ich
opiekunowie nie chcg by¢ spychane na margines spoteczerstwa. Jednak co 7. badany pacjent
uwaza, ze poczucie godnosci w chorobie zostato utracone, a 18 % ma poczucie, ze ludzie ich
unikajg z powodu choroby. Mimo to wigkszos¢ badanych wskazuje sie duzg determinacje
w chorobie i chce byé traktowana jako petnoprawni cztonkowie spoteczenistwa i systemu
zdrowia, ktérzy pomimo choroby, majg jeszcze wiele do zaoferowania spoteczenstwu.

Caty raport dostepny jest na stronie Instytutu www.ippez.pl w zaktadce Raporty.

* Badanie ,Godnos$¢ w chorobie przewlekte]” zostato przeprowadzone na grupie 145
respondentow przy wsparciu organizacji pozarzagdowych, zajmujgcych sie wsparciem chorych
i ich bliskich w chorobie. W sktad préby badanej weszto 115 pacjentéw z chorobami
przewlektymi, takimi jak: choroby onkologiczne, choroby narzgdow ruchu, choroby uktadu
nerwowego, choroby autoimmunologiczne; oraz 30 opiekunodw, bliskich oséb z chorobami
przewlektymi, gtownie otepiennymi


http://www.ippez.pl/

ZAINICJOWANIE OGOLNOPOLSKIEGO DNIA OPIEKUNA

Z inicjatywy o$miu organizacji pacjentow zostat powotany Ogodlnopolski Dzien Opiekuna.
Dzien bedzie obchodzony 12 lutego, czyli dzier po obchodach Swiatowego Dnia Chorego.

Rola opiekuna w procesie powrotu do zdrowia osoby chorej jest nieoceniona, a mimo to do
tej pory w kalendarzach nie byto dnia, ktéry pozwolitby na docenienie poswiecenia oraz
wyrazenie wdziecznosci tym osobom. W zwigzku z tym z inicjatywy organizacji pacjentéw
zostat powotany dzien, ktéry ma zwrdci¢ uwage na problemy i potrzeby opiekundw, a takze
podziekowac im za ich wsparcie. Dzien opiekuna ma takze na celu podkreslenie wyjatkowych
relacji tgczacych chorego z jego opiekunem i roli opiekuna w procesie choroby i powrotu do
zdrowia. Jest to takze apel o zwiekszenie dziatan edukacyjnych oraz realnej pomocy, ktéra
moze poprawic jakos¢ zycia i utatwié sprawowanie opieki nad bliskimi chorymi.

Intencja inicjatorow powotania tego dnia byto zwrdcenie uwagi na problemy i potrzeby
opiekunow, a takze podziekowanie im za ich wsparcie. Data ustanowienia tego dnia zostata
wybrana nieprzypadkowo. Dzied 12 lutego przypada po obchodach Swiatowego Dnia
Chorego, ktory zwraca uwagg na pacjentow i ich problemy w chorobie.

Organizacje, ktére popisaty wspdlng deklaracje dot. powotania tego dnia to Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Fundacja Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych,
Mazowieckie Stowarzyszenie Osdéb z Chorobg Parkinsona, Fundacja ,OnkoCafe — Razem
Lepiej”, Fundacja EuropaColon Polska, Federacja Stowarzyszen Amazonki, Fundacja
Onkologiczna Alivia oraz Stowarzyszenie , Apetyt na Zycie”.

CENTRUM WSPARCIA ORGANIZACJI PACJENTOW

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej w ramach projektu ,Sie¢ dla Zdrowia”
uruchomit w potowie 2017 r. Centrum Wsparcia Organizacji Pacjentow, ktérego celem jest
Swiadczenie dziatan pomocowych organizacjom dziatajagcym w sektorze ochrony zdrowia.
Centrum wspiera fundacje i stowarzyszenia poprzez bezptatne doradztwo z zakresu: praw
pacjenta, doradztwa komunikacyjnego, rachunkowosci, wsparcia inicjatyw lokalnych.

W ramach Centrum Wsparcia Organizacji Pacjentdéw organizacje dziatajgce w sektorze
ochrony zdrowia mogg bezptatnie korzystaé z nastepujgcych ustug:

1. W zakresie praw pacjenta: doradztwo w indywidualnych sprawach naruszenia praw
pacjenta zgtaszane przez organizacje pacjentdow, wsparcie w zakresie merytorycznym
dot. praw pacjenta w okreslonych obszarach terapeutycznych, przygotowywanie
opracowan merytorycznych dot. praw pacjenta — do wykorzystania przez organizacje
przy tworzeniu publikacji, materiatow informacyjnych dla pacjentow

2. W zakresie komunikacji i wizerunku: doradztwo w zakresie komunikacji z mediami
i komunikacji w mediach spotecznosciowych, konsultacje strategiczne w zakresie
realizowanych projektéw edukacyjnych i kampanii spotecznych, biezgce wsparcie dot.
materiatow wizerunkowych: przygotowanie logo, wizytdwki, pomoc w przygotowaniu
strony internetowej, zatozenie kont/grup w mediach spotecznosciowych



3. W zakresie rachunkowosci: pomoc w zakresie przygotowywania lub sprawdzenia
bilansu, rachunku wynikéw i informacji dodatkowej, doradztwo ksiegowe.

4. W zakresie wsparcia inicjatyw lokalnych: wspdéfinansowanie spotkan edukacyjnych dla
pacjentéw, warsztatéw i konferencji.

W 2019 r. Centrum opracowato strony internetowe dla organizacji pacjentéw, prowadzito
wsparcie informatyczne, merytoryczne, przygotowywato projekty graficzne, oraz wsparto
podejmowane przez organizacje projekty lokalne m.in. konferencje, turnusy rehabilitacyjne,
warsztaty.

KAMPANIA INFORMACYJNO-EDUKACYJNA ,NIE IGRAJ Z KLESZCZEM, WYGRAJ
Z KLESZCZOWYM ZAPALENIEM MOZGU”

W roku 2019 po raz kolejny prowadzona byta kampania edukacyjna ,Nie igraj z kleszczem.
Wygraj z Kleszczowym Zapaleniem Moébzgu”, ktérej celem byto podniesienie swiadomosci
spoteczenstwa na temat zagrozenia, jakim jest kleszczowe zapalenie modzgu [KZM]
i poinformowanie o mozliwosciach profilaktyki tj. szczepien ochronnych. Intencja
organizatorow kampanii byto przede wszystkim zwrdcenie uwagi na kleszczowe zapalenie
mozgu, ktore jest drugg po boreliozie najbardziej popularng i grozng chorobg przenoszong
przez kleszcze w Polsce. Zaplanowane dziatania prowadzone byty na skale ogélnopolska,
aich celem byto dostarczenie jak najwiekszej liczbie osob rzetelnych informacji na temat
objawdw i przebiegu choroby a takze sposobdw, w jaki mozna jej zapobiegad.

W ramach kampanii w 2019 roku przeprowadzono nastepujgce dziatania:

1. SPOTKANIE PRASOWE inaugurujace kampanie, 28 luty 2019 r, Warszawa

Podczas spotkania eksperci rozmawiali o zagrozeniu jakie niosg ze sobg kleszcze, a takze
przedstawione zostaty najnowsze wyniki badan na temat wiedzy i obaw Polakéw dotyczacych tych
pajeczakéw i chordb, ktére przenosza. W spotkaniu z udziatem ok. 45 dziennikarzy udziat wzieli
nastepujacy eksperci:

- prof. dr hab. n. med. Joanna Zajkowska, specjalista choréb zakaznych, Klinika Choréb Zakaznych
i Neuroinfekcji Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego w Biatymstoku

- dr hab. n. med. Ernest Kuchar, specjalista chordb zakaznych, pediatra, Klinika Pediatrii z Oddziatem
Obserwacyjnym Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, prezes Polskiego Towarzystwa
Wakcynologii

- dr inz. Anna Wierzbicka, zoolog, biolog, lesnik, Katedra towiectwa i Ochrony Lasu, Wydziat Lesny
Uniwersytetu Przyrodniczego w Poznaniu

- dr Tomasz Sobierajski, socjolog, adiunkt w Instytucie Stosowanych Nauk Spotecznych
Uniwersytetu Warszawskiego

2. OGOLNOPOLSKI DZIEN SWIADOMOSCI KZM

Punktem kulminacyjnych tegorocznej kampanii byto ustanowienie Ogdlnopolskiego Dnia
Swiadomosci KZM, ktéry na state wpisze sie w kalendarz istotnych wydarzen



prozdrowotnych obchodzonych w Polsce. DzieA zostat ustanowiony na 30 marca
i obchodzony bedzie kazdego roku.

3. RAPORT ,CO POLACY WIEDZA O KLESZCZACH | KZM”

Badanie ,Co Polacy wiedzg o kleszczach i KZM” zostato przeprowadzone na zlecenie
kampanii. Celem badania byto sprawdzenie znajomosci i wiedzy badanych nt. Kleszczowego
Zapalenia Mozgu. Badanie zostato zrealizowane w dniach 17.01-04.02.2019 przez agencje
SW RESEARCH metodg wywiaddéw on-line (CAWI). W ramach badania przeprowadzono 1487
ankiet. Raport dostepny jest do pobrania w wersji on-line na stronie www.ippez.pl
w zaktadce Raporty.

4. DZIEN KZM DLA PRACOWNIKOW BIUR (Business Garden Warszawa)

Akcja edukacyjna dla pracownikéw biurowcéw odbyta sie na poczatku kwietnia, a jej celem
byto zwrdcenie uwagi pracownikom na problem KZM i koniecznosci szczepiern ochronnych
jeszcze przed sezonem wakacyjnym. W specjalnie ustawionym namiocie odwiedzajgcy mogli
otrzymac rzetelng, sprawdzong informacje, otrzymac materiaty edukacyjne w postaci ulotki,
obejrze¢ interaktywng prezentacje. W opisanej akcji udziat wzieto ok. 150 uczestnikéw.

5. LEKCJE BIOLOGII

We wspotpracy z ekspertem kampanii dr Anng Wierzbickg prowadzone byty takze wyktady
i interaktywne pokazy dotyczace kleszczy i edukacja na temat KZM podczas wydarzen
i piknikdw naukowych.

- Gdansk Piknik Zdrowia (czerwiec 2019)

- Dolnoslaski Festiwal Nauki (wrzesien 2019)

- Noc Naukowcdéw w Szczecinie (wrzesient 2019)

6. FUNPAGE FACEBOOK

Poprzez Facebook komunikacja skierowana byfa do rdinych grup odbiorcéw: wtascicieli
pséw, aktywnych rodzin z dzieémi, sportowcéw [rowerzysci, biegacze, kajakarze, wedkarze],
mam matych dzieci. Na Facebooku Nie igraj z kleszczem znalez¢ mozna biezgce informacje
dot. dziatan realizowanych w kampanii materiaty informacyjne w ciekawej formie graficznej,
infografiki, ciekawe doniesienia medialne. W grudniu 2019 r. funpage miat 4927 polubien.

7. AKCJA W LASACH (realizacja przewidziana na | kwartat 2020 r.)

W ramach tego dziatania nawigzano wspotprace z Lasami  Miejskimi—Warszawa.
W wybranych miejscach w Lesie Kabackim i Lesie Mfocinskim w 2020 roku pojawig sie tablice
edukacyjno-informacyjne na temat kleszczy i KZM, form ochrony przed uktuciem
z informacjg co zrobi¢ w razie uktucia.

Organizatorem kampanii byt Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej i Fundacja ,Aby
zy¢”, partnerem firma Medicover i firma Pfizer. Patronat Honorowy: Gtéwny Inspektor
Sanitarny.


http://www.ippez.pl/

SPOTKANIE EDUKACYJNE DLA PACJENTOWCHORUJACYCH NA SCHIZOFRENIE | ICH
OPIEKUNOW - 23 PAZDZIERNIKA 2019 r. W KRAKOWIE

W grudniu 2017 r. Instytut zapoczatkowat organizacje cyklu spotkan edukacyjnych dla oséb
chorujacych na schizofrenie oraz ich opiekunéw. W 2019 r. Instytut zorganizowat jedno
spotkanie w Szpitalu Klinicznym im. J. Babinskiego w Krakowie. Spotkanie poprowadzit
specjalista z zakresu psychiatrii lek. Pawet Smyk. W spotkaniu udziat wzieto 40 uczestnikéw.

Uczestnicy spotkan mieli mozliwos¢ dowiedzenia sig, ze schizofrenia, jak kazda inna choroba,
nieleczona moze prowadzi¢ do niekorzystnych dla pacjenta nastepstw. Przedstawione
zostaty rozne objawy choroby oraz rdznice miedzy urojeniami a omamami, przyblizono
schemat powstawania objawdéw schizofrenii oraz ich konsekwencje. Omdwiono sposoby
leczenia oraz wyttumaczono w jaki sposéb leki leczg objawy schizofrenii. Na koniec
przedstawione zostaty sposoby radzenia sobie z objawami ubocznymi lekéw oraz informacje
na temat tego co jest jeszcze wazne oprdcz leczenia farmakologicznego w przebiegu
choroby. Podczas spotkania uczestnicy mieli mozliwo$¢ zadawania pytan i uzyskania
merytorycznej odpowiedzi. Podkresli¢ nalezy, ze przybyte na spotkanie osoby uczestniczyty
w nim w niezwykle aktywny sposéb poprzez zadawanie pytan.

Spotkanie zostato objete patronatem Stowarzyszenia Rodzin — Zdrowie Psychiczne
z Krakowa oraz Fundacji NeuroPozytywni z Warszawy, przy wsparciu firmy Janssen.

ORGANIZACJA SPOTKANIA EDUKACYJNO-SZKOLENIOWEGO Z ZAKRESU HIV DLA
STUDENTOW MEDYCYNY IFMSA-POLAND, 24 LISTOPADA 2019 R. W WARSZAWIE

Celem projektu byto wzmocnienie kompetencji studentdw medycyny z terenu catej Polski
z zakresu profilaktyki HIV/AIDS, leczenia ARV, aspektdw spotecznych AIDS poprzez
przeprowadzenie szkolenia w dniu 24.11.19r oraz udziat uczestnikéw spotkania w sesjach
warsztatowych i wykfadach odbywajacych sie podczas XXVI Konferencji , Cztowiek zyjacy
z HIV w rodzinie i spoteczenstwie” w dniach 25-26.11.19r.

Wyktady objety nastepujgce tematy: polskie rozwigzania systemowe, profilaktyka HIV/AIDS
ze szczegdlnym uwzglednieniem testowania, leczenie ARV, epidemiologia, aspekty spoteczno
— etyczne AIDS. Poruszono takze kwestie dotyczgcg wypalenia zawodowego.

W spotkaniu ze studentami udziat wzieli nastepujacy eksperci:

- Dyrektor Krajowego Centrum ds. AIDS dr Anna Marzec-Bogustawska

- lek. Bartosz Szetela, lekarz specjalista choréb zakaznych, Klinika Chordb Zakaznych, Choréb
Watroby i Nabytych Niedoboréw Odpornosciowych Uniwersytetu Medycznego we
Wroctawiu, doradca w Punktach Konsultacyjno-Diagnostycznych

- prof. Zbigniew lzdebski, seksuolog, Uniwersytet Zielonogorski

- ks. dr Arkadiusz Nowak, Prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

- dr Hubert Cieptucha



KAMPANIA EDUKACYIJNA , FLAKI ROZRABIAKI”

W 2018 r. Instytut kontynuowat realizacje projektu ,Flaki rozrabiaki”. Jest to pierwsza
spoteczno-ekonomiczna kampania na temat nieswoistych chordb jelit (NZJ), majaca na celu
dotarcie do pacjentéw oraz ich rodzin z wiarygodnym przekazem edukacyjnym oraz
przetamanie tabu w spoteczenstwie zwigzanego przede wszystkim z trudnymi objawami
choréb NZJ.

Kolejng odstong kampanii ,Flaki rozrabiaki” jest zaprezentowana w 2018 r. kampania
»Wyzwania Crohn”, ktéra koncentruje sie na problemach i kosztach Zzycia codziennego
z jakim muszg mierzy¢ sie pacjenci cierpigcy na chorobe Lesniowskiego-Crohna. W ramach
kampanii zorganizowano konferencje prasowg w Warszawie, podczas ktérej przedstawiono
wyniki raportu pt. , Koszty bezposrednie i posrednie ponoszone przez pacjentéw z chorobg
Lesniowskiego-Crohna” przygotowanego przez firme PEX PharmaSequence Sp. z 0.0. oraz
zaprezentowano spot pt. ,lle kosztuje Crohn” ukazujgcy dwie historie pacjentéw cierpigcych
na chorobe Lesniowskiego-Crohna i zwigzane z nig trudnosci w codziennym funkcjonowaniu,
niespetnione nadzieje i marzenia. Ze spotu dowiadujemy sie takze, ze Crohn to nie tylko
cierpienie ale iutracone dochody, to powaine obcigzenie finansowe dla catej rodziny
i wyzwanie dla gospodarki. W konferencji udziat wzieli: prof. Grazyna Rydzewska — kierownik
Kliniki Choréb Wewnetrznych i Gastroenterologii Centralnego Szpitala Klinicznego MSWiA
w Warszawie, Jakub Gierczynski - ekspert z Uczelni tazarskiego, psycholog Martyna Gtuszek-
Osuch i Agata Mtynarska - dziennikarka od lat zmagajgca sie z chorobg Les$niowskiego-
Crohna.

Wiecej informacji mozna znalez¢ pod adresem http://flakirozrabiaki.ippez.pl/ oraz

https://ilekosztujecrohn.pl/

PORTALE INTERNETOWE

PORTAL INTERNETOWY - www.ippez.pl,

Portal informujacy o biezacych dziataniach Instytutu — realizowanych kampaniach
spotecznych, akcjach edukacyjnych, projektach i rezultatach realizacji tychze projektéw.
Ponadto znalez¢ tam mozna informacje o biezgcych dziataniach organizacji (dziat Aktualnosci
Organizacji) jak tez baze organizacji dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia (ponad 600
rekordow). Na stronie zawarte sg takze informacje o zespole Instytutu, mozna znalez¢ statut,
raporty merytoryczne i finansowe za poszczegdlne lata dziatania fundacji. Strona
przekierowywuje takze do licznych podstron poszczegdlnych projektéw realizowanych przez
Instytut.
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UDZIAL INSTYTUTU W PROJEKTACH (JAKO PARTNER)

KAMPANIA EDUKACYJNA ,ZYWIENIE MEDYCZNE — TWOJE POSItKI W WALCE Z CHOROBA”

W 2019 r. ruszyta czwarta edycja kampanii edukacyjnej ,Zywienie medyczne — Twoje positki
w walce z chorobg”, ktérej inicjatorem jest Nutricia Medyczna. Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej jest Partnerem kampanii oraz inicjatorem powstania ,Karty Praw
Opiekuna”. Ponizej przedstawiamy dziatania tegorocznej odstony kampanii:

1. PIERWSZA W POLSCE , KARTA PRAW OPIEKUNA”

Prawo do informacji, swiadczern gwarantowanych w warunkach domowych czy $wiadczen
pienieznych — wiedza na temat przystugujgcych opiekunom praw to pierwszy krok do
efektywnego korzystania z dostepnego wsparcia. W odpowiedzi na te potrzebe powstata
Karta Praw Opiekuna - unikatowy dokument, bedacy praktycznym narzedziem,
wspierajgcym opiekundw w ich codziennych obowigzkach.

Na podstawie badania, przeprowadzonego w 2018 roku w ramach kampanii ,Zywienie
medyczne — Twoje positki w walce z chorobg”, wytyczono obszary, w ktdorych opiekunowie
szczegblnie wymagajg wsparcia. Poczucie bezradnosci, frustracja, wyczerpanie fizyczne
i psychiczne oraz brak czasu dla siebie to gtdwne trudnosci, z jakimi mierzg sie opiekunowie
0sob chorych. Wobec sytuacji pacjenta potrzeby opiekuna czesto sg odsuwane na dalszy
plan. Psychologowie nie bez przyczyny nazywajg ich ukrytymi pacjentami. Sytuacja osob
opiekujacych sie bliskimi chorymi w Polsce i dgzenie do jej poprawy staty sie motywacjg do
stworzenia dokumentu, ktéry ma pomdc opiekunom w egzekwowaniu swoich praw
i odcigzeniu w codziennych obowigzkach. Stworzenie Karty Praw Opiekuna to kolejny krok na
drodze do zmian dla dobra chorych i ich opiekunéw.

,Karta Praw Opiekuna” opracowana zostata przez eksperta Instytutu Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej prof. nadzw. dr hab. Dorote Karkowska, radce prawnego, w ramach
kampanii edukacyjnej ,Zywienie medyczne — Twoje positki w walce z chorobg”. Dostepna
jest m.in. na stronie Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.

2. CYKL WYWIADOW PT. ,,BOHATEROWIE CODZIENNOSCI”

W ramach tegorocznej edycji kampanii edukacyjnej ,Zywienie medyczne — Twoje positki w
walce z chorobg” powstat cykl Bohaterowie codziennosci, sktadajgcy sie z nagran trzech
poruszajgcych rozmow z opiekunami osdb przewlekle chorych. Celem programu jest
zwrdcenie uwagi na problemy i potrzeby opiekunéw — rodziny i bliskich, ktérzy zajmuja sie
osobg chorg na co dzien i zainspirowa¢ widzéw do chocby matych gestow wsparcia tych
cichych bohaterdow. Cykl powstat przy wspdtpracy z Onet, a jego gospodarzem jest
Matgorzata Ohme, redaktor naczelna Onet Kobieta.
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Kazdy odcinek pokazuje inng historie. Goscie wywiaddw, ktérzy z dnia na dzien stali sie
opiekunami kogos bliskiego, opowiadajg o tym, jak odnaleZli sie w nowej sytuacji, z jakimi
wyzwaniami musieli sobie radzi¢ oraz skad czerpac site do wspierania bliskiej osoby w walce
z choroba.

1. Bohaterowie codziennosci: Magda Steczkowska o opiece nad bliskg osoba
2. Bohaterowie codziennosci: opiekun takze potrzebuje wsparcia

3. Bohaterowie codziennosci: Karol Strasburger o wyzwaniach bycia opiekunem

Filmy dostepne sg na kanale YouTube Nutricii Medycznej

3. ZYWIENIE MEDYCZNE — HISTORIE PACJENTOW ONKOLOGICZNYCH

O tym, jak waine w czasie choroby jest wsparcie najblizszych, oraz jaka role zywienie
medyczne odegrato w trakcie terapii opowiedzieli w ramach kampanii pacjenci onkologiczni
— pan Marek z zong Jolantg, Mateusz oraz pani Lucyna. Wszystkie 3 filmy dostepne sg na
kanale Youtube Nutricia Medyczna Polska.

KAMPANIA ,BREAST FIT, KOBIECY BIUST, MESKA SPRAWA” - KALENDARZ, KTORY
POMAGA

Dnia 04 pazdziernika 2019 r. w Centrum Prasowym PAP odbyta sie debata , ABC
zaawansowanego raka piersi”, podczas ktérej zaprezentowano kalendarz ,Power of
Community 2019”. W debacie udziat wzieli: dr n. med. Agnieszka Jagietto-Gruszfeld, prof.
Tadeusz Pienkowski, Anna Kupiecka oraz Adrianna Sobol z Fundacji OnkoCafe-Razem Lepiej,
Elzbieta Kozik ze Stowarzyszenia Polskie Amazonki Ruch Spoteczny, Joanna tojko z Fundacji
Rak’n’Roll Wygraj Zycie oraz Agata Poliriska z Fundaciji Alivia.

Tegoroczna, trzecia edycja kampanii skupia sie szczegdlnie na wsparciu kobiet zmagajacych
sie z zaawansowanym rakiem piersi, ktére zyjagc w cieniu choroby s3 niewidzialne dla
spoteczenstwa i systemu. Mimo postepu medycyny, pogtebia sie dysproporcja w dostepie do
skutecznych i nowych metod leczenia miedzy pacjentami w Polsce oraz w innych krajach
europejskich. W ramach kampanii powstaty trzy spoty pt. ,Niewidzialne”, w ktdrych trzy
bohaterki opowiadajg o swoich zmaganiach z chorobg. Catkowity dochéd ze sprzedazy
kalendarza przeznaczony zostanie na dziatania wspierajgce chore na zaawansowanego raka
piersi. Kalendarz dostepny na stronach — breastfit.onkocafe.pl/kalendarz/

Organizatorem projektu jest Fundacja OnkoCafe — Razem Lepiej. Partnerzy spoteczni:
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Stowarzyszenie Amazonki-Warszawa Centrum,
Polskie Amazonki Ruch Spoteczny, Federacja Stowarzyszen Amazonki, Fundacja Rak'n'Roll,
Fundacja Alivia. Il edycje kampanii objeta honorowym patronatem Matzonka Prezydenta RP
Agata Kornhauser-Duda.

12


https://www.youtube.com/playlist?list=PLAXbJ3NHPS3SYRfgEZwxBDNRxQk_ZB5Hb
http://breastfit.onkocafe.pl/kalendarz/

BADANIE ,CHLONIAKI, KTORYCH NIE ZNAMY. PROBLEM, KTOREGO NIE WIDZIMY”,
PIERWSZE W POLSCE BADANIE JAKOSCI ZYCIA CHORYCH Z CHLONIAKIEM SKORNYM
T-KOMORKOWYM (CTCL)OWY

Chtoniak skérny T-komdrkowy (CTCL) to rzadki i trudny w rozpoznaniu nowotwor ztosliwy
uktadu chtonnego. Choroba jest wywotana niekontrolowanym wzrostem limfocytow
T umiejscowionych w uktadzie limfatycznym skoéry. Pacjentéw z chtoniakiem skdérnym
T komdrkowym jest niewielu, dlatego tez rzadko styszy sie o chorobie i sytuacji zyciowej tej
grupy chorych. Zmieni¢ to miato badanie dotyczace jakosci zycia polskich chorych z CTCL.
Analiza ta miata na celu otwarcie oczu spofeczenistwa na najwazniejsze potrzeby pacjentéw
w réznych sferach ich zycia i walki z choroba.

Partnerzy badania: Stowarzyszenie Przyjaciéot Chorych na Chtoniaki ,Przebisnieg”,
Stowarzyszenie Wspierajgce Chorych na Chtoniaki ,Sowie Oczy”, Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej oraz Federacja Pacjentéw Polskich (FPP) i Krajowe Forum na rzecz
terapii choréb rzadkich Orphan, jak réwniez kluczowe Towarzystwa Naukowe, tj.: Polska
Grupa Badawcza Chtoniakéw (PLGR), Gdanski Uniwersytet Medyczny (GUMed) oraz Polskie
Towarzystwo Dermatologiczne (PTD). Ambasadorkami badania zostaty ekspertki,
specjalizujgce sie w leczeniu pacjentéw z chtoniakami skérnymi: prof. dr hab. n. med.
Matgorzata Sokotowska-Wojdyto oraz dr n. med. Hanna Cieptuch, ktére jednoczesnie
aktywnie zaangazowaty sie we wspéttworzenie czesci eksploracyjnej badania i wspieraty od
strony naukowej

UDZIAt W KONFERENCJACH, GRUPACH ROBOCZYCH

WOJEWODZKA KONFERENCJA "HIV/AIDS - CHCE WIEDZIEC WIECEJ", 21 LISTOPADA 2019 R.
W SALI SEJMU SLASKIEGO W KATOWICACH

Tematyka Konferencji skupiata sie wokdt profilaktyki zakazen HIV, unikania zachowan
ryzykownych oraz roli edukacji mtodziezy w tym zakresie. W konferencji udziat wzieto 141
nauczycieli szkét ponadpodstawowych woj. slgskiego oraz pracownicy Panstwowej Inspekgji
Sanitarnej woj. $lgskiego. Organizatorami Konferencji byta Wojewddzka Stacja Sanitarno-
Epidemiologiczna w Katowicach oraz Urzad Marszatkowski Woj. Slaskiego. Patronat
honorowy objeli: Gtéwny Inspektor Sanitarny, Wojewoda Slaski oraz Marszatek
Wojewddztwa Slaskiego.

W konferencji, jako prelegent, udziat wziat ks. dr Arkadiusz Nowak, Prezes Fundacji Instytut

Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej przedstawiajgc wyktad pt. ,Czy w dzisiejszych czasach
warto jest rozmawiac o HIV i AIDS?”.
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»RAK NERKI - JAK ZMIENIA SIE DIAGNOSTYKA | LECZENIE?” - DEBATA POLITYKI
ZDROWOTNEJ, WARSZAWA, 28 LISTOPADA 2019 R. W WARSZAWIE

Podczas debaty oméwiono tematyke rozpoznawania, diagnozowania i leczenia pacjentéw
zrakiem nerki, dostepne opcje terapeutyczne. Uczestnicy zastanawiali sie takze nad
perspektywami i wyzwaniami w tej dziedzinie.

W debacie udziat wzieli m.in.

- lgor Grzesiak, Cztonek Zarzagdu Fundacji Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej,

- Tadeusz Wtodarczyk, Prezes Gtéwnego Zarzadu Stowarzyszenia ,,Gladiator”

- dr hab. n. med. Jakub Dobruch - Przewodniczacy Sekcji Urologii-Onkologicznej PTU,
Kierownik I Kliniki Urologii CMKP

- prof. Maciej Krzakowski , Konsultant Krajowy w dziedzinie onkologii klinicznej

- Maciej Mitkowski, podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia

- dr n. med. Piotr Tomczak, onkolog kliniczny z Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu
Debate prowadzita Aleksandra Kurowska, éwczesna redaktor naczelna Polityki Zdrowotne;.

KONGRES ZDROWIE POLAKOW 2019, PANEL DYSKUSYJNY , SKUTECZNOSC ORGANIZACII
POZARZADOWYCH W DZIAtANIACH NA RZECZ ZDROWIA POLAKOW”, 18-19 LISTOPADA
2019 W WARSZAWIE

Uczestnicy panelu dyskusyjnego rozmawiali o tym czy 1 proc. podatku powinien by¢
kierowany na konta indywidualne, jak pogodzi¢ wsparcie ze strony firm farmaceutycznych
z niezaleznosciag projektéw, kto ma finansowaé bazowe potrzeby organizacji pacjenckich.

W panelu udziat wzieli m.in. ks. dr Arkadiusz Nowak — Prezes Instytutu praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej, Ewa Bfaszczyk z Fundacji ,Akogo?”, Mirella Panek-Owsianska z CSR
ekspert w dziedzinie spotecznej odpowiedzialnosci biznesu, Stanistaw Mackowiak (Federacja
Pacjentéw Polskich), Irena Rej z lzby Gospodarczej Farmacja Polska, Jakub Gotab,
reprezentujacy Rzecznika Praw Pacjentéw.

KONFERENCJA ,PRAWA PACJENTA | BEZPIECZENSTWO PACJENTA W SYSTEMIE OCHRONY
ZDROWIA”, PAZDZIERNIK W ZIELONEJ GORZE

W Zielonej Gérze odbyta sie konferencja dla organizacji pacjentdw organizowana przez
Lubuski Odziat NFZ pt. "Prawa pacjenta i bezpieczenstwo Pacjenta w systemie ochrony
zdrowia" z udziatem Rzecznika Praw Pacjenta Barttomieja Chmielowca, Prezesa NFZ dr
Adama Niedzielskiego, ks. dr Arkadiusza Nowaka — Prezesa Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej, prof. Doroty Karkowskiej. Zielonogdrskiego Stowarzyszenia Amazonek
i Federacji Stowarzyszen AMAZONKI.
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XXVI KONFERENCIJA ,,CZLOWIEK ZYJACY Z HIV W RODZINIE | SPOtECZENSTWIE",
25-26 LISTOPADA 2019 R. W WARSZAWIE

Konferencja jest najwiekszym forum dyskusyjnym poswieconym zagadnieniom HIV i AIDS w
naszym kraju pod katem medyczno-spotecznym. W tym roku w obradach wzieto udziat okoto
400 o0so6b. Byly wsrdd nich zardwno osoby zyjgce z HIV, jak rowniez przedstawiciele
srodowisk medycznych, instytucji centralnych, terenowych, witadz samorzadowych i
organizacji pozarzgdowych, przedstawiciele swiata nauki, artysci, dziennikarze i wiele innych
0s0b, zainteresowanych tg problematyka.

ZESPOOL DO SPRAW OPRACOWANIA PROPOZYCJI PROJEKTU USTAWOWYCH REGULACII
DOTYCZACYCH PRAW | OBOWIAZKOW PACJENTOW

Dnia 29.10.2018 r. zostat powotany zespdét bedacy organem pomocniczym ministra zdrowia,
ktérego zadaniem byto opracowanie propozycji projektu ustawowych regulacji dotyczgcych
praw i obowigzkéw pacjentéw. Cztonkiem zostat ks. dr Arkadiusz Nowak, Prezes IPPEZ. Prace
zespotu beda kontynuowane w 2019 r.

PATRONATY
PIERWSZA EDYCJA KONKURSU ,,OPIEKUN SENIORA 2018”

W lutym 2019 r. rozpoczeta sie pierwsza edycja konkursu , Opiekun Seniora 2018”. Celem
inicjatywy jest cykliczne nagradzanie najbardziej profesjonalnych i zaangazowanych
wolontariuszy i opiekunéw o0sob starszych. Konkurs powstat po to, aby podkresli¢ wage
opieki nad seniorami, zwréci¢ uwage spoteczng na role i zawdd opiekuna senioréw oraz
przede wszystkim — uhonorowa¢ najbardziej profesjonalnych, oddanych i zastuzonych
opiekunow oraz przyjaciét senioréw w Polsce

Organizatorem konkursu Opiekun Seniora 2018 jest wydawca portalu ,,Czas dla Seniora” oraz
Fundacja ,Porozumienie bez Barier” Jolanty Kwasniewskiej. Ambasadorkg konkursu zostata
Beata Tadla, a partnerem merytorycznym firma Promedica24. Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej objat konkurs patronatem.

Zgtoszenia do konkursu przyjmowane sg w trzech kategoriach: Opiekun Seniora,
Wolontariusz, Przyjaciel Seniora.

Ostatnia z kategorii dotyczy wszystkich tych, ktérzy nie opiekujg sie osobami starszymi
bezposrednio, ale przyczyniajg sie do poprawy ich samopoczucia i stanu zdrowia, miedzy
innymi poprzez $wiadczenie ustug medycznych czy dziatan spotecznych.

Nagrody wreczono 5 czerwca 2019 roku podczas uroczystej gali w siedzibie Fundacji Jolanty

Kwasniewskiej ,,Porozumienie bez Barier”. Sylwetki nagrodzonych sg dostepne pod adresem:
www.opiekunseniora2018.pl
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Il MIEDZYNARODOWY KONGRES PATIENT EMPOWERMENT, 24-25 KWIETNIA 2019 ROKU
W WARSZAWIE

Kongres zorganizowany zostat przez Instytut Komunikacji Zdrowotnej. W wydarzeniu udziat
wzieto wielu polskich i zagranicznych ekspertdow ochrony zdrowia w tym lekarzy
i decydentéw oraz przedstawicieli organizacji pacjenckich z catej Polski. Kongres
zainauguruowato przemdwienie ministra zdrowia prof. tukasza Szumowskiego, w dalszej
czesc¢i dyskusje na temat praw i obowigzkéw pacjenta rozpoczat Barttomiej Chmielowiec,
Rzecznik Praw Pacjenta. Podczas licznych debat i sesji prébowano odpowiedzie¢ na
nastepujgce pytania - co mozna poprawi¢ w polskim systemie ochrony zdrowia, aby
odpowiadat on na potrzeby pacjentéw z chorobami przewlektymi, jak zwiekszy¢ skutecznosé
organizacji pacjenckich czy jak polepszy¢ relacje i komunikacje lekarz- pacjent.

Wydarzenie odbyfo sie pod honorowym patronatem matzonki Prezydenta RP, Agaty
Kornhauser-Dudy. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objgt wydarzenie
patronatem.

KONGRES KOMUNIKACII W OCHRONIE ZDROWIA W OKREGOWEJ IZBIE LEKARSKIEJ
W t0ODZI, 11-12 CZERWCA 2019 ROKU W tODZI

W Kongresie udziat wzieto wielu przedstawicieli instytucji publicznych (np. Ministerstwa
Zdrowia, Rzecznika Praw Pacjenta) jak tez przedstawicieli organizacji pozarzadowych
dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia oraz przedstawicieli jednostek samorzadéw
zawodowych.

Sciezki tematyczne obejmowaty: programy profilaktyczne, programy antykryzysowe,
narzedzia dla profesjonalistéw, odpowiedzialni pacjenci, zarzgdzanie procesowe, wizerunek
i komunikacja zawodéw medycznych

Organizator: Fundacja ,,Misja Medyczna”
Gtéwny Partner: Polska Koalicja Medycyny Personalizowanej,
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objgt wydarzenie patronatem.

WARSZTATY ,,ABC PACIENTA Z PBL” ORGANIZOWANE PRZEZ FUNDACIJE ONKOCAFE -
RAZEM LEPIEJ, 30 LISTOPADA 2019 R. W WARSZAWIE

Warsztaty odbyly sie w znacznie szerszym gronie, reprezentowanym nie tylko przez
pacjentéow z PBL, ale takze: hematoonkologdéw, psychoonkologdw oraz przedstawicieli
fundacji hematoonkologicznych. Organizatorom spotkania zalezato aby odtworzy¢ relacje
miedzy tymi grupami oraz spojrze¢ na kluczowe w tym doswiadczeniu kwestie z réznych
perspektyw. Uczestnicy warsztatdw rozmawiali nie tylko o tym, co mozina poradzié
pacjentom z PBL, ale rowniez o tym, jak wszystkie te grupy mogg wzajemnie sie wspierac.
W wyniku spotkania spisane zostaty porady, wskazowki i doswiadczenia poszczegdlnych
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uczestniczacych w warsztatach stron i powstanie, ABC Pacjenta z PBL, czyli krétka instrukcja
obstugi choroby. Jednym z uczestnikéw warsztatow byta Marta Kulpa, koordynator
projektéw w Instytucie Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.

KONFERENCJA ,FARMACIA W OBLICZU ZMIAN PRAWA”, 14 GRUDNIA 2019 R.
W KRAKOWIE

Koto Naukowe Prawa Medycznego UJ we wspotpracy z Polskim Towarzystwem Studentéw
Farmacji UJ CM, zorganizowato w 2019 roku siédma konferencje w historii swojej
dziatalnosci — tym razem poswiecong zmianom w prawie farmaceutycznym.

Wydarzenie miato na celu zwrdcenie uwagi na problematyke zmian prawnych, jakie
zachodzg w sektorze farmaceutycznym, a takze przeprowadzenie szerokiej dyskusji na temat
ksztattu projektu ustawy o zawodzie farmaceuty, ktadac szczegdlny nacisk na kompetencije,
ktére przyznaje farmaceutom. Ponadto, prelegenci przedstawili uczestnikom zagadnienia
dotyczgce odwrdconego taricucha dostaw oraz nadchodzacych zmian na rynku wyrobow
medycznych.

Podczas konferencji wystgpili m.in.:

- mgr farm. Elzbieta Piotrowska—Rutkowska - Prezes Naczelnej Izby Aptekarskiej,

- dr n. farm. Piotr Brukiewicz - Prezes Rady Slaskiej Izby Aptekarskiej,

- dr Joanna Uchanska — szef dziatu Life Sciences, partner w Kancelarii Chatas i Wspélnicy,

- Natalia tojko - szef dziatu Life Sciences, partner w Kancelarii Kieszkowska Rutkowska
Kolasinski.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objagt konferencje patronatem medialnym.

PATRONATY UDZIELONE KAMPANIOM EDUKACYIJNYM PRZYGOTOWANYM PRZEZ
WYDAWNICTWO WARSAW PRESS W 2019 ROKU

1. VIEDYCIA KAMPANII ,,ODETCHNU Z ULGA - WALKA Z CHOROBAMI PtUC”

Kampania przygotowana z Gazetg Wyborczg przez Warsaw Press pod Patronatem Polskiego
Towarzystwa Chordéb Ptuc, Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, Polskiej Grupy Raka
Ptuca a takze wielu organizacji pacjenckich, w tym Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej. Wybitne grono Ekspertéw kampanii poruszyto temat m.in. przyczynowego
leczenia mukowiscydozy, precyzyjnej diagnostyki w raku ptuca a takze wptywu palenia
papieroséw i zanieczyszczen powietrza na nasze zdrowie i zycie. Artykuty dostepne sg pod
adresem www.oddech.warsawpress.com

2. 1l EDYCJA SPOLECZNO-EDUKACYINEJ KAMPANII "W TROSCE O KOBIETY"

W kampanii przygotowanej przez WarsawPress oprécz tematow onkologicznych poruszono
m.in. kwestie infekcji intymnych, zakazen uktadu moczowego, otytosci czy laseroterapii.
Artykuty dostepne sg pod adresem www.kobieta.warsawpress.com
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http://www.oddech.warsawpress.com/?fbclid=IwAR286Oq7zjEWCB2FkxtlwS13caFpAedAdFYvq-y5H_9X-6bzOwBEh5jWEUA
http://www.kobieta.warsawpress.com/?fbclid=IwAR0za2L65UABk-x_DeOPZdCLHk2Nf1W2bVbxpqHlKKM7k1nslpKt6lwWJqs

3. KAMPANIA EDUKACYJNA ,CHOROBY CYWILIZACYJNE” POSWIECONA CUKRZYCY
| CHOROBOM UKtADU KRAZENIA

Kampania przygotowana przez wydawnictwo Warsaw Press. Na Swiecie jest juz ok. 400 min
chorych na cukrzyce i liczba ta stale rosnie. Cukrzyca stata sie prawdziwg epidemig XXI wieku.
Kluczowym elementem w walce z chorobg jest zmiana stylu zycia, aktywnos$¢ fizyczna
i odpowiednia dieta. Do najgrozniejszych powiktan cukrzycy nalezg choroby sercowo-
naczyniowe i to one odpowiadajg za najwiekszg ilos¢ zgondw o0sdb z cukrzyca. Artykuty
dostepne sg pod adresem: http://chorobycywilizacyjne.warsawpress.com

4. VEDYCJIA KAMPANII EDUKACYINEJ ,,ODETCHNU Z ULGA”

wydawnictwa Warsaw Press, poswiecona chorobom ptfuc. Tematem przewodnim tej edycji
publikacji jest rak ptuca. Wybitne grono Ekspertéw z zakresu onkologii i pulmonologii
wypowiada sie na temat m.in. innowacyjnych terapii w leczeniu raka ptuca, zagrozen, jakie
niesie ze sobg bagatelizowanie objawdw POChP czy znaczenia pomiaréw spirometrycznych
w leczeniu choroby, jakg jest astma. Artykuly dostepne pod adresem:
www.oddech.warsawpress.com.

5. IV EDYCJA KAMPANII ,,CIAZA - SWIADOME MACIERZYNSTWO”

przygotowana przez @WarsawPress. Publikacja stanowi kompendium wiedzy o przebiegu
cigzy, prawidtowym przygotowaniu organizmu i zachodzacych w nim zmianach. Szerokie
grono Ekspertdw wypowiada sie m.in. na temat innowacyjnych zabiegéw
wewnatrzmacicznych wykonywanych w naszym kraju a takze zagrozen, jakie niesie ze sobg
,epidemia” cie¢ cesarskich na zyczenie. Artykuty dostepne pod adresem:
WWW.Ciaza.warsawpress.com

6. VII EDYCJA KAMPANII ,W TROSCE O SENIOROW”

Publikacja zawiera szereg artykutdw o tematyce mogacej dotyka¢ osoby w wieku
senioralnym: na temat sytuacji oséb starszych w naszym kraju, o tym, jak grozny dla naszego
zdrowia moze by¢ ,zty” cholesterol, o chorobie zwyrodnieniowe] stawdw - problemie wielu
Senioréw, odpowiedniej diety osdb starszych a takze aktywnosci fizycznej Senioréw.
Poruszono takze temat wspodtpracy pacjenta i lekarza. Fundacja ,,Porozumienie bez barier”
przygotowata materiat dotyczacy programu ,Oswajanie starosci”.

Wiele materiatéw przygotowanych przez partneréw kampanii mozna znalezé na stronie
internetowej kampanii - www.seniorzy.warsawpress.com
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https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.ciaza.warsawpress.com%2F%3Ffbclid%3DIwAR0ekrAYmDGr6R9YbnsVOn50q2nCSfKjSTZUbhAPvmH5NPAwcUn0J-2T1dg&h=AT3Dd3j9R_GtNn4h04ZkuqSu01HWm07lnq8UNZpCAIvWLWiNvM3PSUdMW9-I0PgDTKboIdDbVaAxNdrjsZt5EnXyuwMsx1-5RnaDtvHyHILK1WV-4x__xfVAn5JFPYmhtv2qwnx4GLBO2O8nY8uEP8sPGXTfmiarM9ZGCose42cN5lq4cA8dahc9cyi40NW1mm2dm5S4Wl4mTSP-ejnub6U4wnpPO2WWtxXlKKPW9eoUz8T57P2t6BcQbn3wamcV3PNL4bMzYHFBUAAx_BdmUvyK2CsmFkWPlG39vG3IghWvzewmVhf2NrXtpY5rJn0F2KIW4L2fPs4Iqwqfuk-XK_hI6JPMElNz0jJAAl_lzmBc4q3m7zMfX2EgNyLxWqx9ozJmc6VQLRwDNoDX55YJZUrZR8ZEHtZ_U0FmRMq2Beu3t8T_bxZoq9wzqBDqFba2e_UTxdnGcg57WHkV2ziznTmIqGN46MYD_L7fdU6ZDFkeR27X2zUWdvyDLrqRQYWxiOBIUpnFxYt7lJWGKVrIbGRFP3JJ26KQGXAQ63P-Chm09Deqj48jCp924evvniRgf1Kc9eTomSSicP5ndtzC-h2XRUwh-lp9ahah88_0_CJp-I7b96O_Tw_ncoPjO0mJD_A
http://www.seniorzy.warsawpress.com/

POZOSTALA DZIALALNOSC
1. Podpisanie porozumienia z Okregowa Izba Radcéw Prawnych w Warszawie

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej podpisat porozumienie z Okregowa lzba
Radcéw Prawnych w Warszawie w ramach Radcowskiego Osrodka Pomocy Pro Bono.

W trakcie oficjalnego spotkania, na ktérym podpisano porozumienie, Radcowski Osrodek
Pomocy Pro Bono byt reprezentowany przez Dziekana Rady OIRP w Warszawie,
Wiodzimierza Chréscika — "Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej to fundacja znana z
dziatan na rzecz zwiekszenia $wiadomosci spotecznej w temacie praw przystugujacym
polskim pacjentom. Dla wielu z nich to pierwsza i jedyna organizacja do jakiej mogg zwrdcié
sie po pomoc w beznadziejnej sytuacji. Cieszymy sie, ze mozemy wesprze¢ Instytut w jego
szlachetnej misji" — komentuje Dziekan Rady Izby warszawskiej.

Bardzo sie cieszymy z nawigzanej wspoétpracy, dzieki ktérej bedziemy mogli skuteczniej
realizowac naszg misje w ramach bezposredniej pomocy prawnej $wiadczonej pacjentom.

Wiecej informacji na stronie oirpwarszawa.pl

2. Kampania ,,European Active Citizens for Vacination”

W 2019 rozpoczety sie prace nad europejska kampania edukacyjna European Active Citizens
for Vacination (“Obywatele Europy aktywni w zakresie szczepien — Zwiekszenie swiadomosci
w Europie na temat znaczenia szczepien”) .

Kampania edukacyjna #VaccinAtion ma na celu zwiekszenie swiadomosci na temat znaczenia
szczepien i jest przez Active Citizenship Network we wspétpracy z partnerami w krajach Unii
Europejskiej takich jak Hiszpania, Polska, Wegry, Irlandia i Wtochy. W Polsce Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej jest organizatorem tej kampanii.

W ramach dtugofalowego programu réwnoczesnie w 5 krajach europejskich w pierwszej
potowie 2020 roku prowadzona bedzie kampania spoteczna (raport, spot, kampania social
mediowa i mediowa) dotyczgca szczepien, ktérej celem jest promowanie zdrowotnych
benefitdw dot. szczepien i walka z mitami narostymi wokét nich.

3. Inne wydarzenia

Ponadto przedstawiciele Instytutu uczestniczyli w catym w 2019 roku w wielu konferencjach,
spotkaniach merytorycznych, pracowali w grupach eksperckich oraz brali czynny udziat
w pracach Forum Organizacji Pacjentéw powotanej przez Prezesa NFZ oraz Rady Organizacji
Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjenta.
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