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1. Informacje ogélne:

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

tel./fax: (022) 628 08 63; 516 150 164
e-mail: kontakt@prawapacjenta.eu

Strona www: www.ippez.pl

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. 1l Oddz. Warszawa 32 1240 1040 1111
0010 05226 8248

2. Dane o0s6b wchodzacych w sktad Zarzadu:

Imie i nazwisko Funkcja
Arkadiusz Nowak Prezes Zarzadu
Magdalena Bojarska Cztonek Zarzadu
Igor Grzesiak Cztonek Zarzadu

3. Cel dziatalnosci IPPEiZ

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

a w szczegolnosci:

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

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

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

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

4. Zakres dziatalnosci statutowe;j

Dla realizacji swoich celéw Fundacja podejmuje nastepujgce dziatania:

1. Inicjowanie, wspomaganie i prowadzenie kampanii spotecznych i edukacyjnych
majacych na celu poprawe stanu wiedzy na temat praw pacjenta i postaw prozdrowotnych.
2. Organizowanie i prowadzenie szkolen, debat, warsztatéw, konferencji oraz innych

imprez zwigzanych z problematyka ochrony zdrowia.


mailto:kontakt@prawapacjenta.eu
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3. Wspieranie i aktywizacja Srodowisk dziatajgcych na rzecz pacjentéw.

4, Ksztatcenie oraz podnoszenie wiedzy i Swiadomosci obywatelskiej w obszarze praw
pacjentéw i polityki zdrowotnej panstwa.

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

6. Wspodtpraca z organami  panstwowymi, samorzadowymi, organizacjami
pozarzagdowymi i branzowymi, w szczegdlnosci z organizacjami zrzeszajacymi pacjentow, w
zakresie praw pacjentéw i edukacji zdrowotnej.

7. Rozwijanie wspodtpracy miedzynarodowej w obszarze praw pacjentow i edukacji
zdrowotne;.

8. Dziatalnos¢ na rzecz budowy rozwigzan z zakresu tworzenia i respektowania praw
pacjentéw w Polsce.

9. Propagowanie dziatalnos$ci Fundacji i wspdtpraca ze srodkami masowego przekazu.
10. Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla pacjentéw i ich opiekundw.
11. Tworzenie raportdw, analiz, opracowan.

12. Prowadzenie dziatalno$ci wydawniczej.

13. Inne formy dziatalnosci edukacyjnej.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej. Fundacja caty dochdd przeznacza na
dziatalno$¢ statutowa.

Dziatalno$¢ Fundacji opiera sie na pracy spotecznej oséb wspierajgcych dziatalnos¢ Fundacji i
pracy oséb zatrudnionych przez Fundacje.



DZIALALNOSC STATUTOWA W 2016 R.

KAMPANIE, AKCJE SPOtECZNE

NAGRODY IMIENIA SWIETEGO KAMILA 2016

W tym roku z okazji Swiatowego Dnia Chorego w dniu 08 lutego 2016 r. odbyfa sie
X Jubileuszowa Gala wreczenia Nagréd im. Sw. Kamila — patrona chorych i stuzby zdrowia.
Nagroda ta zostata ustanowiona w Polsce w 2007 roku z inicjatywy Zakonu Postugujgcych
Chorym oraz Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Gtdwng ideg tej Nagrody jest
promowanie oséb oraz instytucji, ktore w sposdb szczegdlny przyczynity sie do budowania
kultury mitosierdzia, akceptacji i solidarnosci z osobami cierpigcymi i ich rodzinami.
,Nagroda jest symbolem pomocy niesionej kazdemu choremu, bez wzgledu na jego
Swiatopoglad, wyznawang wiare czy rodzaj choroby” — (Ks. Abp Witadystaw Zidtek,
Metropolita Senior Archidiecezji tédzkiej, cztonek Kapituty Nagrody Sw. Kamila). Gala
wreczenia Nagrdd jest mitg okolicznoscia do wyrazenia wdziecznosci obecnym na
uroczystosci liderom organizacji pacjentow z catej Polski, Srodowisku lekarskiemu
i pielegniarskiemu oraz i innym pracownikom stuzby zdrowia. W tym roku w uroczystosci tej
uczestniczyto ok. 450 osdb reprezentujgcych powyzisze srodowiska. Przyjeto zatozenie,
ze nagrody w poszczegblnych kategoriach wreczajg goscie honorowi, ktéorymi sg obecni
w danym roku przedstawiciele najwyzszych wtadz koscielnych i panstwowych. W biezgcym
roku w X Jubileuszowej Gali wtadze Panstwowe reprezentowali byta Premier Rzadu RP,
Minister Zdrowia, Przedstawiciel Kancelarii Premiera RP, Rzecznik Praw Pacjenta,
Rzecznik Praw Dziecka oraz Parlamentarzysci.

Wiadze koscielne reprezentowali: Metropolita Archidiecezji Warszawskiej  Kardynat
Kazimierz Nycz, Nuncjusz Apostolski w Polsce, Sekretarz Generalny Episkopatu Polski,
Biskup Ordynariusz Diecezji Warszawsko-Praskiej oraz Biskup Pomocniczy Archidiecezji
Warszawskiej. Listy do uczestnikéw Gali na rece Prowincjata Prowincji Polskiej Zakonu
Kamilianow skierowali: Premier Rzgdu RP, Wicemarszatek Sejmu, Minister Pracy Rodziny i
Polityki Spotecznej, Prymas Polski. Listy i pozdrowienia zostaty odczytane podczas Gali przez
prowadzgcych uroczystos¢. Wreczenie Nagrod odbywa sie w przepieknej scenografii oraz
oprawie artystycznej, ktorg w tym roku zapewnili najbardziej znani w Polsce artysci: Eleni —
piosenkarka greckiego pochodzenia oraz znakomity talent muzyczny mtodego pokolenia i
zwyciezca programu The Voice of Poland 2013 - Mateusz Zidtko. Artystom towarzyszyta
Krolewska Orkiestra Symfoniczna. W tym roku we wszystkich kategoriach tgcznie zostato
nagrodzonych 17 wybitnych oséb, ktérych wspdlng pasjg jest troska i opieka nad chorymi.



Laureaci Nagrody Sw. Kamila 2016

1. Pracownicy stuiby zdrowia z pasjg realizujacy swoja misje dla dobra chorych
i cierpigcych:

Nagroda Gtéwna - prof. Andrzej Chmura

Za uruchomienie fafncuchowego przeszczepu wiedzy w polskiej transplantologii
ze szczegblnym uznaniem za oddanie swojego serca ludziom i nauce.

Wyrdznienie - dr Witold Rongies

Za podejmowanie najtrudniejszych wyzwan w pracy fizjoterapeuty. Za cierpliwe dazenie
do zawodowej doskonatosci. Za kierowanie sie w stuzbie chorych najbardziej szlachetnymi
zasadami.

Wyrdznienie - dr hab. Matgorzata Mossakowska

Za wyjatkowa intuicje i zyciowg madros¢ w wytyczaniu drogi ludziom walczagcym
z najtrudniejszym przeciwnikiem: chorobg wtasnych dzieci. Za wykorzystywanie w tym celu
najskuteczniejszych orezy - empatii, mitosci i wiedzy.

Wyrodznienie - mgr Maria Teresa Drygata

Za pielegnowanie zycia na jego najtrudniejszym etapie, za niebywatg umiejetnos¢ stuchania
cierpigcych; za rozbudowe Hospicjum Dobrego Samarytanina w Lublinie i osobisty wkfad
w rozwaj ruchu hospicyjnego w Polsce.

2. Stowarzyszenia i organizacje pacjentéw bedace wzorem opieki nad chorymi i ich
rodzinami:

Nagroda Gtéwna -Ogodlnopolska Federacja Organizacji Pomocy Dzieciom
i Mtodziezy Chorym na Cukrzyce

Za pofaczenie rodzicielskiej solidarnosci, empatii i mitosci w niezwyktg, tancuchowg reakcje
pomocy dzieciom chorym na cukrzyce. Za upowszechnianie wiedzy, ktéra uratowata wiele
mtodych ludzkich istnien.

Wyrdinienie - Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Za bohaterskg pomoc chorym na SM oraz ich rodzinom, za determinacje w zwracaniu uwagi
catej Polski na chorobe ludzi, od ktérych wielu odwraca swoje oczy. Za przywracanie nadziei
wszystkim, ktérym jej zabrakto.

Wyrdinienie - Stowarzyszenie Uzytkownikow Psychiatrycznej Opieki Zdrowotnej oraz Ich
Rodzin i Przyjaciot ,,Feniks” w Kotobrzegu.

W dowdd wdziecznosci za stworzenie ogrodu mitosci wszystkim podopiecznym gtodnym
uczuc i zainteresowania. Za darowany usmiech, czutos¢ i determinacje w walce o godnos$é
0sOb stygmatyzowanych.



3. Srodki publicznego przekazu oraz twércy zycia publicznego promujacy edukacje
zdrowotna:

Nagroda Gtéwna - Agata Miynarska

Za zyciowa decyzje odwrdcenia obiektywdw kamer od siebie i zwrdcenia ich w kierunku
0sOb, ktére najbardziej potrzebujg troski izainteresowania. Za medialng determinacje
i przede wszystkim za ludzka wrazliwosé.

Wyrdznienie - Pawet Kru$
W dowdd uznania za umiejetne wykorzystanie zawodowego doswiadczenia w edukacji
zdrowotnej. Za wytyczanie nowych kierunkéw i standardéw w dziennikarstwie zdrowotnym.

Wyrdznienie - Agnieszka Rostoniak-Jezowska

Za wyjatkowa umiejetnos¢ podagzania w medialnym mainstreamie pod prad — na ratunek
tym, ktérzy w milczeniu oczekuja pomocy. Za determinacje w upowszechnianiu spotecznie
waznych tematéw w telewizji i innych mediach.

Wyrdznienie -Wioletta Diugosz-Leoriczuk

Za nieztomno$¢ w dziennikarskiej walce o prawa chorych. Za potgczenie wrazliwosci,
i determinacji w ukazywaniu problemdéw oséb chorych oraz za site, ktérej wielu z nich
brakuje.

4. Nagroda Specjalna za wybitne osiggniecia w stuzbie chorym:

Elzbieta Cichocka
Za talent potgczenia wiedzy o zdrowiu i doskonatego warsztatu dziennikarskiego.
Za analityczng przenikliwos¢ i bezstronnosé w ocenie sytuacji polskiej stuzby zdrowia.

Eleonora Grajczyk
Za samarytanski entuzjazm i realizacje w codziennym zyciu duchowego testamentu
Sw. Kamila. Za wytrwate i nieztomne otaczanie chorych czutoécig i profesjonalng opieka.

Wojciech Tomczyniski

Za niezwykta umiejetnos¢ wykorzystania wtasnego doswiadczenia zyciowego w skutecznej
walce o godnos¢ oséb zyjgcych z HIV. Za przetamywanie stereotypdw i codzienng troske
o zwiekszenie jakosci zycia chorych na AIDS.

Siostra Urbana

ze Zgromadzenia Sidstr Stuzebniczek Niepokalanego Poczecia Najswietszej Maryi Panny.
W dowdd wdziecznosci za tysigce nieprzespanych nocy, podczas ktérych Siostra pochylata sie
nad t6zkami chorych by mogli doswiadczy¢ wrazliwosci tak wielkiej, ze byta w stanie ukoié
bdl, strach i samotnoé¢. Za codzienne wypetnianie duchowegotestamentu Sw. Kamila



KOALICJA NA RZECZ WALKI Z CUKRZYCA

SNIADANIE Z EKSPERTEM PT. ,NAJNOWSZE DANE DOTYCZACE CUKRZYCY W POLSCE”,
Warszawa, 09 marca 2016 r.

Dnia 9 marca br. w ramach cyklu ,Sniadanie z ekspertem” odbyfo sie spotkanie prasowe
zorganizowane przez Komitet Zdrowia Publicznego PAN, Dziennikarski Klub Promocji Zdrowia
oraz Koalicje na Rzecz Walki z Cukrzyca.

Podczas spotkania przedstawione zostaly po raz pierwszy wyniki najnowszych badan
dotyczacych zachorowan na cukrzyce w Polsce, przeprowadzonych przez zespét ekspertéw
Komitetu Zdrowia Publicznego PAN, w oparciu o najbardziej wiarygodne Zrédta danych.
W spotkaniu wzieli udziat eksperci: Prof. Tomasz Zdrojewski, Przewodniczagcy Komitetu
Zdrowia Publicznego PAN, Gdanski Uniwersytet Medyczny, Prof. Krzysztof Strojek, Kierownik
Kliniki Choréb Wewnetrznych i Diabetologii Slaskiego Uniwersytetu Medycznego, Krajowy
Konsultant w dziedzinie diabetologii.

KAMPANIA ZNAJDZ SWOJEGO MISTRZA , 14.11.2016

Projekt edukacyjny z udziatem aktora Michata Milowicza i prof. dr hab. n. med. Leszka
Czupryniaka poswiecony jest tematyce skutecznej prewencji powiktan cukrzycy.

W ramach projektu zrealizowano spot edukacyjny utrzymany w humorystycznej konwencji
starych filméw kung-fu. Jego celem jest motywacja diabetykéw do walki z cukrzyca
i przypomnienie najwazniejszych zasad zycia z tg chorobg. Do projektu zaangazowano aktora
Michata Milowicza, ktéry wcielit sie w role chorego na cukrzyce, ktéry bezustannie prowadzi
walke z groinymi przeciwnikami, tj. zfg dietg, siedzagcym trybem zycia, niewtasciwym
leczeniem i hipoglikemig. Nad bohaterem czuwa mistrz, w role ktorego wcielit sie diabetolog
prof. dr hab. n. med. Leszek Czupryniak, ktéry dzieki odpowiedniej motywacji pomaga
choremu w skutecznym pokonywaniu wroga. W ramach kampanii uruchomiona zostata
takze strona internetowa www.znajdzswojegomistrza.pl

Inicjatorem kampanii spotecznej ,Znajdz swojego mistrza” jest Koalicja na rzecz Walki
z Cukrzycy. Partnerami projektu s3: Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Polska
Federacja Edukacji w Diabetologii, Polskie Towarzystwo Diabetologicznie, Polskie
Stowarzyszenie Diabetykéw, Stowarzyszenie Edukacji Diabetologicznej, Towarzystwo
Pomocy Dzieciom i Mtodziezy z Cukrzyca, Ogdlnopolska Federacja Organizacji Pomocy
Dzieciom i Mtodziezy Chorym na Cukrzyce, Mojacukrzyca.org. Mecenasem projektu jest
firma Novo Nordisk.


http://www.znajdzswojegomistrza.pl/

KAMPANIA EDUKACYJNA NIEBIESKI PASEK STAN PRZEDCUKRZYCOWY - STAN
ALARMOWY!, PAZDZIERNIK 2016

Kampania edukacyjna Niebieski Pasek ma na celu zwrécenie uwagi na problem braku wiedzy
i Swiadomosci na temat stanu przedcukrzycowego. Jednym z czynnikéw ryzyka (zaréwno u
kobiet, jaki i mezczyzn) jest otytos¢ brzuszna. Poprzez akcje organizatorzy chcg zaznaczyg, ze
stan przedcukrzycowy to ostatni moment, w ktérym mozna przeciwdziata¢ wystgpieniu
cukrzycy typu 2 oraz zwigzanych z nig groznych powiktan. Dlatego symbolem kampanii jest
niebieski pasek. Kampania ma nie tylko zbudowa¢ s$wiadomos¢ odnosnie stanu
przedcukrzycowego, ale takze zwréci¢ szczegdlng uwage na diagnostyke oraz nawyki
zywieniowe i styl zycia Polakdw. Waznym elementem kampanii jest takze pierwszy w Polsce
raport spoteczny , Polska w stanie przedcukrzycowym”.

W ramach kampanii uruchomiona zostata strona www.niebieskipasek.pl, ktéra stanowi
kompendium wiedzy na temat stanu przedcukrzycowego. To takze zbiér porad odnosnie
wtasciwego odzywiania sie i zdrowego trybu zycia. Ponadto na stronie www kampanii mozna
samodzielnie wykonad test stanu przedcukrzycowego, ktéry zostat opracowany na podstawie
zalecen Polskiego Towarzystwa Diabetologicznego.

Organizatorem kampanii jest firma Polpharma. Partnerzy projektu: Koalicja na Rzecz Walki
z Cukrzycy, Polskie Towarzystwo Diabetologiczne, Stowarzyszenie Edukacji Diabetologicznej.

WWW.KOALICJA-CUKRZYCA.PL

Portal internetowy skierowany do oséb chcgcych wiedzie¢ wiecej na temat cukrzycy. Portal
zawiera informacje o dziataniach Koalicji (akcje, warsztaty itp.), informacje o cukrzycy,
diabetopedie (encyklopedie poje¢ zwigzanych z cukrzycy), materiaty (w tym raporty) do
pobrania.

PORTALE INTERNETOWE

PORTAL INTERNETOWY — www.prawapacjenta.eu

Portal internetowy informujacy o biezgcych dziataniach Instytutu — realizowanych
kampaniach spotecznych, akcjach edukacyjnych, projektach i rezultatach realizacji tychze
projektéw. Na stronie zawarte sg informacje o zespole Instytutu, mozna znalezé statut,
raporty merytoryczne i finansowe za poszczegdlne lata dziatania fundacji. Strona
przekierowywuje takze do podstron poszczegdlnych projektow realizowanych przez Instytut.



POZOSTALE PROJEKTY INSTYTUTU

X OGOLNOPOLSKIE SPOTKANIE PRZEDSTAWICIELI ORGANIZACJI PACJENTOW, 08-10 luty
2016 r., WARSZAWA (DEBATA Z UDZIALEM PRZEDSTAWICIELI MINISTERSTWA ZDROWIA)

W poniedziatek 08.02 2016 r. w Warszawie, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorego,
okoto 170 przedstawicieli organizacji pacjentéw z catej Polski spotkato sie
z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia — Jarostawem Pinkasem, Sekretarzem Stanu
w Ministerstwie Zdrowia oraz Piotrem Warczynskim Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie
Zdrowia, aby rozmawiaé na temat najwazniejszych potrzeb i probleméw polskich pacjentdw.

Podczas spotkania poruszano kluczowe zagadnienia, ktérymi sg zainteresowane organizacje
pacjenckie oraz problemy, z ktérymi pacjenci zmagaja sie na co dzien. Dyskutowano miedzy
innymi o sytuacji w diabetologii, psychiatrii i neurologii. Pacjenci zwrdcili uwage na
koniecznos¢ tworzenia dtugofalowych rozwigzan i przeciwdziatania chorobom
cywilizacyjnym takim jaki cukrzyca czy choroba Alzhimera, a takze zwrdcili uwage na sytuacje
pacjentdéw z chorych na borelioze, i choroby reumatyczne. Zwrdcono takze uwage na sposob
i efektywnos¢ realizacji istniejgcych programéw zdrowotnych tj. wdrazanie Programu
Ochrony Zdrowia Psychicznego oraz plany zwigzane 2z wdrozeniem programu
przeciwdziatania skutkom palenia papieroséw w Polsce

DEBATA ,,PACJIENT W SZPITALU | JEGO PRAWA” — 18 kwietnia 2016 r., Warszawa

Dnia 18 kwietnia na sSwiecie obchodzony jest Europejski Dzied Praw Pacjenta ustanowiony
w celu przypominania o przestrzeganiu fundamentalnych praw zawartych w Europejskiej
Karcie Praw Pacjenta. W zwigzku z tym w Warszawie IPPEZ zorganizowat debate z udziatem
ekspertéw i pacjentdéw poswiecong zagadnieniom z zakresu praw pacjenta i ich realizacji na
terenie placéwek szpitalnych. Wzieli w niej udziat m.in. Piotr Warczyniski -Podsekretarz Stanu
w Ministerstwie Zdrowia, Grzegorz Btazewicz — Zastepca Rzecznika Praw Pacjenta, prof.
Dorota Karkowska — ekspert ds. praw pacjenta IPPEZ, mec. Anna Banaszewska — Polska
Federacja Szpitali, dr Przemystaw Sielicki — Szpital Brédnowski w Warszawie, ks. dr Arkadiusz
Nowak — Prezes Zarzadu IPPEZ.

DEBATA PRASOWA ,CzZY MOZLIWE JEST NORMALNE ZYCIE ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM” — 24 sierpnia 2016 r., Warszawa

Dnia 24 sierpnia 2016 r. Instytut Praw Pacjenta we wspotpracy z Dziennikarskim Klubem
Promocji Zdrowia zorganizowat debate prasowg dotyczacg schizofrenii. W debacie udziat
wzieli: prof. dr hab. n. med. Adam Stepien (Wojskowy Instytut Medyczny, Centralny Szpital
Kliniczny MON), prof. dr hab. n. med. Przemystaw Nowacki - Prezes Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego oraz pacjenci. Podczas spotkania eksperci przedstawili najnowsze
doniesienia dotyczgce postepdéw leczenia SM i skuteczniejszej diagnostyki tej choroby.
Omdéwiono takze aktualng sytuacje polskich pacjentéw zwigzang z mozliwosciami leczenia



i diagnostyki SM w Polsce. W spotkaniu udziat wzieto 23 dziennikarzy. Partnerem spotkania
byli: Biogen i Novartis.

PROJEKT ,,MIASTA KONTRA CZERNIAK”

W 2016 r. Instytut kontynuowat realizacje projektu, ktérego celem jest wypracowanie
regionalnych map potrzeb i rozwigzan, w obszarze czerniaka. Projekt zaktadat wsparcie
lokalnych instytucji w dziataniach majgcych na celu prewencje oraz wsparcie pacjentow
z czerniakiem w danym wojewddztwie. Zatozeniem programu byto stworzenie ogdlnopolskiej
platformy do spotkan i pracy z przedstawicielami lokalnych i regionalnych instytucji, a takze
ekspertéw, ktorej celem byto wdrozenie efektywnych rozwigzan, projektéw w zakresie
przeciwdziatania czerniakowi.

Intencjg organizatoréw programu byfo inspirowanie do podejmowania lokalnych dziatah
majacych na celu edukacje dotyczgca nowotwordéw skéry, a takze wsparcie opieki nad
pacjentami z czerniakiem, zaangazowanie instytucji lokalnych do realizacji programéw
i projektow prozdrowotnych w tym obszarze. Projekt zaktadat realizacje cyklu debat
regionalnych, podczas ktdérych przedstawiciele lokalnych instytucji, eksperci, przedstawiciele
organizacji pozarzagdowych opracujg mape pilnych potrzeb w zakresie czerniaka w swoim
regionie.

W trakcie realizacji projektu odbyto sie 5 debat regionalnych w nastepujgcych miastach:

24 lutego 2016 r. w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa todzkiego w todzi

11 kwietnia 2016 r. w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Pomorskiego w Gdarsku

21 kwietnia 2016 r. w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Wielkopolskiego w Poznaniu
19 maja 2016 r. w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Podlaskiego w Biatymstoku

22 czerwca 2016 r. w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Zachodniopomorskiego
w Szczecinie

We wszystkich debatach udziat wzieli przedstawiciele lokalnych instytucji (urzedy miast,
urzedy wojewddzkie, urzedy marszatkowskie, wojewddzkie i powiatowe stacje sanitarno-
epidemiologiczne, wojewddzkie oddziaty Narodowego Funduszu Zdrowia), przedstawiciele
Swiata medycyny (konsultanci krajowi i wojewddzcy w dziedzinie onkologii, chirurgii
onkologicznej, dermatologii), przedstawiciele organizacji pozarzgdowych. Spotkanie w todzi
prowadzita dziennikarka Aleksandra Kurowska, pozostate spotkania prowadzita Jadwiga
Kaminska - Prezes Dziennikarskiego Klubu Promocji Zdrowia.

Zebrane podczas debat pomysty i spostrzezenia zwigzane z potrzebg prowadzenia dziatan
skierowanych na profilaktyke i edukacje w zakresie czerniaka skory staty sie podstawag do
przygotowania edukacyjnej kampanii spotecznej ,,CZERNIAK to moze by¢ TO. Sprawdz TO.”
Zostat w niej potozony nacisk na elementy, na ktére zwrdcili uwage uczestnicy pieciu debat.
Kampania byta realizowana wspélnie z Fundacjg Rak’n’Roll (gtéwny realizator kampanii). W
kampanii powstat plakat oraz ulotka edukacyjno-informacyjna.
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W ramach projektu ,Miasta kontra czerniak” powstata strona internetowa pod adresem
www.miastakontraczerniak.pl gdzie précz informacji dotyczacych czerniaka (profilaktyki)
zamieszczane byty informacje o biezacej realizacji projektu.

Projekt zostat objety patronatem:

Polskie Towarzystwo Chirurgii Onkologicznej

Stowarzyszenie Zdrowych Miast Polskich

Fundacja Gwiazda Nadziei

Stowarzyszenie Chorych na Czerniaka

Fundacja Rak’n’Roll

Honorowy Patronat Marszatka Wojewddztwa tédzkiego — debata w todzi

Patronat Honorowy Marszatka Wojewddztwa Pomorskiego — debata w Gdarisku
Patronat Honorowy Marszatka Wojewddztwa Wielkopolskiego — debata w Poznaniu
Honorowy Patronat Marszatka Wojewddztwa Podlaskiego — debata w Biatymstoku
Patronat Cztonka Zarzagdu Wojewddztwa Zachodniopomorskiego — Anna Mieczkowska —
debata w Szczecinie

SIEC DLA ZDROWIA - www.siecdlazdrowia.pl

W 2016 r. Instytut kontynuowat realizacje projektu ,SIEC DLA ZDROWIA” — jest to projekt
z jednej strony sieciujgcy organizacje dziatajgce dla dobra pacjenta, z drugiej strony
wzmachiajgcy potencjat tych organizacji poprzez m. in. organizacje w Warszawie cyklicznych
spotkan z serii ,,Zdrowe Pobudki”, portal www.siecdlazdrowia.pl, ktéry ma by¢ najwiekszg w
Polsce bazg wiedzy o ludziach i organizacjach dziatajgcych na rzecz zdrowia, jak i wirtualng
przestrzenig dedykowang pracownikom NGO’s w obszarze zdrowia. Portal zawiera baze
organizacji, kalendarium najwazniejszych wydarzen, sekcje wiedzy oraz aktualnosci
dotyczace dziatalnosci organizacji. W czeSci zamknietej — dedykowanej pracownikom
organizacji pacjentéw, dostepne sg materiaty szkoleniowe, personalizowany kalendarz
wydarzen oraz forum.

WARSZTATY PODCZAS X OGOLNOPOLSKIEGO SPOTKANIA PRZEDSTAWICIELI ORGANIZACII
PACJENTOW, 08-10 luty 2016 r., WARSZAWA

W dniach 09-10 lutego 2016 r. w Warszawie odbyly sie szkolenia dla lideréw ok. 150
organizacji pacjentéw z catej Polski. W programie wyktadéw znalazty sie nastepujgce sesje:
1) Medycyna personalizowana - blizej pacjenta, prof. Mariusz Bidzinski
2) HealthTech czyli technologia w stuzbie zdrowia, Ewa Sadowska, UPC
3) Telemedycyna 2020. Wereable device, Edyta Kocyk, Sidly
4) Trendy w swiecie healthcare na 2016, Aleksandra Kurowska
5) Zdolnos¢ do pracy — wyzwanie dla starzejgcego sie spoteczenstwa, dr Filip Raciborski,
Warszawski Uniwersytet Medyczny
6) Pokaz sie catemu swiatu. Film w promocji organizacji, Magda Hueckel, Fundacja CCHS
7) Jak wywotaé dyskusje o tym, o czym nikt nie chce méwié, tukasz Kosciuczuk, Fundacja
Synapsis
8) Jak robi¢ dobre kampanie spoteczne, Patrycja Rzucidto, IPPEZ
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9) Media spotecznosciowe w stuzbie NGO, Tomasz Sulewski, Orange

10) Po co Polsce organizacje pozarzagdowe? Jakub Wygnanski, Fundacja Pracownia Badan
i Innowacji Spotecznych ,Stocznia”

11) Rola i miejsce organizacji pozarzgdowych w procesie tworzenia prawa w Polsce -
Akademia NFZ jako przyktad podejmowania préoby nawigzywania wspdtpracy
pomiedzy NFZ a organizacjami pozarzgdowymi, dr Marek Woch

12) Praktyczny trening antystresowy P. Sawicka

13) Jak pracowad z mediami? J. Tokarski

14) Jak stworzy¢ dobrg strone www dla organizacji L. Mitkowa

»ZDROWE POBUDKI”

W 2016 roku zorganizowana trzy spotkania pt. Zdrowe Pobudki, ktére skupity sie wokdt:
efektywnej wspodtpracy z mediami, komunikacji interpersonalnej, a takie prawnych
aspektow tj. prawo farmaceutyczne, ustawa refundacyjna, prawa pacjenta. W ramach
jednego ze szkolent odbyto sie takze spotkanie ,Sie¢ dla zdrowia psychicznego”, na ktérym
spotkato sie 15 organizacji zajmujgcych sie zdrowiem psychicznym. Ich przedstawiciele mogli
postuchaé wystgpien dotyczacych zatrudniania wspomaganego. Dowiedzieli sie takze wiecej
o dziataniach aktywizujgcych osoby z niepetnosprawnosciami i sytuacji chorych
na schizofrenie w Polsce.

1. ,Pobudka dla NGO” (22 kwietnia 2016 r.) - warsztat zgromadzit rekordowg ilos¢
uczestnikdw: 35 oséb. Warsztaty rozpoczety sie od wyktadu Pauliny Kieszkowskiej-
Knapik, adwokata, doradcy w zakresie prawa dotyczgcego ochrony zdrowia
(zwtaszcza prawa farmaceutycznego), ktéra méwita o tym, jak skutecznie upominac
sie o prawa pacjenta i jakie prawne kroki mozna podejmowac w trudnych sytuacjach.
W drugiej czesci spotkania Kuba Wygnanski z Pracowni Badan ilnnowacji
Spotecznych ,Stocznia” moéwit o roli NGO’séw w demokratycznym panistwie
oraz o tym, jak dziata¢ zeby to, co robimy przynosito efekty. W drugiej czesci dnia
odbyto sie spotkanie SIEC DLA ZDROWIA PSYCHICZNEGO o czym w dalszej czesci
raportu merytorycznego.

2. ,Pobudka medialna” (21 paidziernika 2016 r.) Tym razem Pobudka w catosci
poswiecona byta mediom i efektywnej z nimi wspdtpracy. Warsztaty poprowadzity:
Marta Hernik — dziennikarka radiowa i Beata Tadla — dziennikarka telewizyjna.
W pierwszej czesci spotkania Marta Hernik opowiadata uczestnikom, jak dokfadnie
wyglada praca dziennikarza radiowego i jak z nim wspodtpracowad, tak, zeby osiggnaé
efekt dla kazdej ze stron korzystny. Przedstawiciele organizacji dowiedzieli sie
rowniez, jak skonstruowaé¢ komunikat prasowy tak, aby przykut on uwage
dziennikarza i pojawit sie w serwisie informacyjnym lub innej audycji. W drugiej czesci
warsztatédw z uczestnikami pracowata Beata Tadla, ktéra skupita sie na kontakcie
z dziennikarzem telewizyjnym, a takze na tym, jak konstruowaé dla tego medium
wypowiedz? i jak dobrze zaprezentowac sie przed kamerg lub w studiu. Dziennikarka
przyblizyta rowniez coraz bardziej skomplikowang strukture medidw i zwrécita uwage
na powigzania miedzy telewizjg a internetem.
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3. ,Pobudka do rozmowy” (25 listopada 2016 r. ) - mentorem byt Tomasz Sobierajski —
socjolog z Instytutu Nauk Spotecznych Uniwersytetu Warszawskiego, ktory
poprowadzit warsztaty z komunikacji interpersonalnej. Uczestnicy dowiedzieli sie, ile
mozna wyczyta¢ z mowy ciata podczas wymiany zdan, jak wazine jest pierwsze
wrazenie i jak witac sie z nowo poznanymi osobami. Nauczyli sie, jak komunikowac
stwierdzenia i prosby, a takze jak zadawaé pytania, zeby byé dobrze zrozumianym
i osiggac¢ swoje cele.

SIEC DLA ZDROWIA PSYCHICZNEGO

W pigtek 22 kwietnia 2016 r. w Warszawie zainaugurowana zostata dziatalnos$¢ podgrupy
w ramach Sieci dla Zdrowia. Na warsztatach spotkato sie 15 przedstawicieli organizacji
zajmujgcych sie zdrowiem psychicznym z organizacji pacjentdw. Uczestnicy wystuchali
wystgpien mentoréw: Magdaleny Bojarskiej z Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
oraz Fundacji Hej Koniku, ktéra opowiadata o zatrudnieniu wspomaganym i dziataniach
aktywizacyjnych osoby niepetnosprawne umystowo, dr n med. Matgorzaty Budlewskiej
z firmy Janssen, ktdra zaprezentowata wykfad pt. ,Zintegrowany system opieki zdrowotnej
w schizofrenii”. Nastepnie dr Marek Balicki przeprowadzit wyktad na temat sytuacji chorych
na schizofrenie w Polsce oraz ich rodzin w oparciu o wyniki raportu ,Schizofrenia. Rola
opiekundw w kierowaniu wspoétpracy.” a dr n med. Anna Mosiotek mdéwita o tym, czemu
diagnoza to nie wyrok i nakreslita podtoza zachorowan na schizofrenie, a takze przedstawita
trendy w zakresie mozliwosciach terapeutycznych dla chorujacych. Spotkanie byto okazjg nie
tylko do zdobycia wiedzy, ale tez do wymiany doswiadczen ipoglagdéw miedzy
reprezentantami organizacji.

Projekt bedzie kontynuowany w 2017 i 2018 r.

PROJEKT ,,POTRZEBA TROCHE SZCZESCIA”

Kampania realizowana przez IPPEZ ,Potrzeba troche szczescia” miata na celu pokazanie, ze
biataczka nie musi oznacza¢ ,wyroku”. Celem akcji byto budowanie swiadomosci spotecznej
na temat hematoonkologii i wsparcie pacjentéw poprzez przedstawienie historii osdb,
ktédrym pomimo choroby udaje sie prowadzié¢ aktywne, normalne zycie.

4 listopada w cukierni Odette w Warszawie odbyto sie $niadanie prasowe, podczas ktorego
zaprezentowany zostat album , Potrzeba troche szczescia. Historie pacjentéw z chorobami
hematoonkologicznym”. Publikacje tworzy osiem fotoreportazy z osobami chorymi
przedstawiajgce ich swiat, zmagania z biataczkg i zmiane, ktérg im przyniosta. Pokazana
zostata rowniez po raz pierwszy wystawa zdje¢ pacjentéw, ktérzy wzieli udziat
w przedsiewzieciu.

Spotkanie prowadzita jedna z autorek albumu dziennikarka Marta Hernik, ktéra opowiedziata
o wtasnych przezyciach podczas realizacji projektu i wiezi, jakie powstajg miedzy autorem
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reportazy a jego bohaterem. O przyczynach, rodzajach, epidemiologii, objawach i leczeniu
biataczki opowiedziata prof. Iwona Hus.

Spotkanie odbyto sie z udziatem gosci specjalnych, bohateréw albumu, ktérzy opowiedzieli
podczas spotkania historie swojego zycia, choroby i procesu jej akceptacji:

» Zdzistawem Mikotajczakiem, chorujgcym od 5 lat na przewlektg biataczke limfocytowa

» pastorem Janusem Daszutg chorujgcym od 8 lat na przewlektg biataczke limfocytowa

» Jackiem Gugulskim prezesem stowarzyszenia PBS chorujgcym od 17 lat na przewlekta
biataczke szpikowa

» Janing Bramowicz chorujaca od 10 lat na przewlekta biataczke limfocytowa

» Anng Czerniak prezeska fundacji dr. Clown chorujaca od 6 lat na przewlekty biataczke
limfocytowg

W spotkaniu wzieto udziat blisko 30 oséb, wsrdd nich dziennikarze radiowi, prasowi, rodziny
chorych oraz przedstawiciele organizacji pacjentéw dziatajgcych w  obszarze
hematoonkologii. Odbidr spotkania byt bardzo pozytywny, nie zabrakto wzruszen ze strony
chorych oraz ich rodzin, a takze apeli o poprawe dostepnosci do nowych, bardziej
efektywnych i mniej obcigzajacych dla pacjenta metod leczenia.

Kolejnym etapem kampanii byta prezentacja wystawy stworzonej na podstawie albumu,
zaprezentowana na dworcu Centralnym w Warszawie od 23 do 30 listopada 2016 .

W ramach dziatan projektowych powstata strona: http://hematoonkologia.com.pl/kampania

Powstat film prezentujgcy akcje dostepny na Youtubie:
https://www.youtube.com/watch?v=53R4r6Utwh8

Kampania Potrzeba wiecej szczescia znalazta sie w Onkologicznej Top 10 zwrotnika raka:
http://www.zwrotnikraka.pl/onkologiczna-top-dziesiatka-2016-zwrotnik/

Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Patronat nad
kampanig objety: Fundacji ,Dr Clown, Stowarzyszenie PBS (Pomocy Chorym na Przewlekig
Biataczke Szpikowg), Fundacja Razem w Chorobie oraz Konsylium Pacjentéw z Nowotworami
Krwi

Mecenas nad kampanig objeta firma Janssen

PROJEKT ,,FLAKI ROZRABIAKI”

Flaki rozrabiaki, to pierwsza spoteczno-ekonomiczna kampania na temat nieswoistych
chordéb jelit (NZJ), ktorej celem jest dotarcie do pacjentéw oraz ich rodzin z wiarygodnym
przekazem edukacyjnym oraz przetamanie tabu w spoteczenstwie zwigzanego przede
wszystkim z trudnymi objawami choréb NZJ.

W grupie docelowej kampanii znalezli sie: osoby we wczesnym stadium choroby, najblizsze
otoczenie chorych , lekarze POZ, media opiniotwércze, branzowe oraz dziennikarze
zajmujacy sie tematyka systemu ochrony zdrowia
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W celu merytorycznej opieki nad kampanig powotano grupe specjalistéw, w sktad ktoérej
weszli:

e prof. Grazyna Rydzewska — przewodniczgca Grupy Roboczej

e Eksperci Polskiego Towarzystwa Gastroenterologii

e Psycholog oraz dietetyk

e Przedstawiciele IPPEZ

e Przedstawiciele J-elita

Pod merytoryczng opieka prof. Grazyny Rydzewskiej opracowany zostat raport
epidemiologiczno — spoteczny. Poswiecony jest kosztom terapii w leczeniu chordéb jelit oraz
korzy$ciom wynikajgcym z prawidtowego leczenia. Wazng konkluzjg ptyngca z raportu jest
skala potrzeb w ramach zintegrowanego systemu opieki medycznej w NZJ, w tym
w szczegolnosci potrzeba opieki interdyscyplinarnej nad pacjentem.

Dla wsparcia lekarzy POZ w diagnostyce chordb jelit prof. Zbigniew Gonciarz opracowat
kompleksowy dokument ukazujgcy sciezke pacjenta od momentu wystgpienia objawéw do
petnej diagnozy i leczenia. W opracowaniu wskazane sg kluczowe wnioski i rekomendacje,
standardy postepowania z pacjentem z podejrzeniem nieswoistych choréb jelit.
Rekomendacje kierowane sg do lekarzy POZ za pomocg pism medycznych oraz
bezposredniego mailingu.

Powstata takze edukacyjna strona internetowa pod adresem www.flakirozrabiaki.org
zawierajgca kompendium wiedzy na temat nieswoistych chordb jelit. Strona jest takze
miejscem, w ktérym mozna otrzymac pomoc. Za posrednictwem formularza zgtoszeniowego
na stronie kampanii, pacjenci moga skorzystac¢ z bezptatnych konsultacji z psychologiem oraz
dietetykiem. Zadawane pytania dotyczg choroby i codziennych problemdw z nig zwigzanych.
Kolejnym etapem bedzie uruchomienie telefonu, ktéry bedzie dyzurowat w okreslonych
godzinach np. 2 razy w tygodniu.

Jednym z podstawowych problemdéw chorych z WZJG jest szybki dostep do toalety, dlatego,
aby przynajmniej w jakims stopniu utatwi¢ im sprawe stworzona zostata mapa toalet
WC RADAR w formie aplikacji mobilnej, ktérej kontent mogg tworzy¢ takze jej uzytkownicy.
Mapa toalet moze by¢ uzywana rowniez przez osoby z innymi schorzeniami lub dzie¢mi -
dzieki temu staje sie dodatkowym nosnikiem informacji o problemie. Dodatkowo
w aplikacji/na mapie oznaczamy , miejsca przyjazne” pacjentom — pierwszenstwo w kolejce
do toalety itp.

Z okazji obchodéw Swiatowego Dnia Nieswoistych Choréb Jelit dnia 18 maja 2016 roku
zorganizowana zostata konferencja prasowa, podczas ktdrej lekarze eksperci i pacjenci mieli
mozliwos$é zwrdci¢ uwage medidw na problemy osdb chorujgcych, a takie powiedzieé
o chorobie i dotrze¢ bezposrednio do osdb z grup ryzyka. Dzieki temu w wielu publikacjach
prasowych oraz audycjach radiowych pojawit sie temat NZJ. Do projektu zaangazowana
zostata ambasadorka kampanii, Agata Mtynarska (osoba chora). Pomaga ona w przetamaniu
tabu, dotarciu do oséb z grup ryzyka, przekonuje o nielekcewazeniu wczesnych objawéw
choroby i wadze badan jako elementu profilaktyki. Kampania miata swojg odstone réwniez
w przestrzeni miejskiej i pojawita sie przez na telebimach w metrze oraz przychodniach
Medicover.
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Patronat nad kampanig objeto Polskie Towarzystwo Gastroenterologii. Mecenasem kampanii
jest firma Ferring.

PROJEKT ,,KAMPANIA DOTYCZACA NIEWYDOLNOSCI SERCA”

Kampania dotyczgca niewydolnosci serca miata na celu zdiagnozowanie potrzeb pacjentow
oraz zaplanowanie dziatan wspierajacych dla tej grupy chorych. Dnia 21 pazdziernika 2016
roku odbyto sie spotkanie w ramach organizowanych przez Instytut ,,Pobudek” — warsztatow
dla przedstawicieli organizacji pacjentéw. Na spotkanie zostaty zaproszone réwniez osoby
zNS, z ktérymi Instytut nawigzat kontakt. W pierwszej czesci odbyli oni szkolenie
komunikacyjne przeprowadzone przez dziennikarki: Beate Tadle oraz Marte Hernik.
W kolejnej omdwione zostaty problemy, potrzeby i mozliwosci dziatania w ramach poprawy
jakosci zycia pacjentéw z NS. Wnioski zostaty opisane w sprawozdaniu, a czes¢ z nich zostata
zrealizowana w ramach dziatan Instytutu dla chorych z NS.

W efekcie rozméw z pacjentami powstata mapa potrzeb okreslajgca podstawowe obszary
wsparcia, takie jak:

J profilaktyka NS

J wsparcie 0s6b z NS w zyciu zawodowym i spotecznym

J poprawa wynikéw leczenia i skuteczna prewencja powiktan

W wyniku rozméw z pacjentami pojawita sie potrzeba stworzenia profilu na FB, ktéry
zrzeszatby pacjentéw z NS. Instytut zainaugurowat powstanie takiego profilu - tgczy nas
niewydolno$¢ serca, to miejsce, gdzie pacjenci mogg podzieli¢ sie swoimi radosciami
i problemami zwigzanymi z chorobg, a takze otrzymac wsparcie od innych osdb z NS.

Podczas spotkan z pacjentami powstawaty fotoreportaze przedstawiajgce: zycie pacjentéw,
historie ich choroby i w jaki sposdb zmagajg sie z nig na co dzien.

Opracowany zostat przez psychologa klinicznego MSWIA (rowniez osobe chorg, po
przeszczepie serca) MINI poradnik psychologiczny dla pacjentéw z niewydolnosciag serca.
Poruszone w nim zostaty kwestie dotyczace koniecznych zmiany dotychczasowych nawykow
i stylu zycia na bardziej sprzyjajace sercu. Opracowane tematy to m.in. waga stosowania sie
do zalecen lekarza w procesie leczenia, wptyw zdrowego odzywania lub radzenia sobie ze
stresem.

PROJEKT ,,NIE TRACE SIEBIE W SCHIZOFRENII”

Kampania ,,Nie trace siebie w schizofrenii” ruszyta 10 pazdziernika 2016 r, kiedy na catym
$wiecie obchodzony jest Swiatowy Dzieh Zdrowia Psychicznego. Dnia 27 pazdziernika 2016
r. w kinie Atlantic w Warszawie odbyta sie uroczysta premiera filmu dokumentalnego,
inaugurujaca kampanie ,Nie trace siebie w schizofrenii”. Obrazy ,Sita” i ,,Rozproszenie” w
rezyserii Mirostawa Mamczura zostaty pokazane rowniez w trzech innych miastach Polski.
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Celem kampanii ,Nie trace siebie w schizofrenii” byto pokazanie choroby przez pryzmat
0s6b, ktére zmagaja sie z nig na co dzien i ich prawdziwe doswiadczenia, a przez to zmiana
stereotypowego podejscia do schizofrenii i wsparcie oséb chorych poprzez zbudowanie
wiekszego zrozumienia w szerokim spoteczenstwie. Kampania miata by¢ takze pretekstem
do rozpoczecia dyskusji publicznej na temat schorzenia i potrzeb borykajgcych sie z nig oséb.

Gtéwnym elementem kampanii jest film dokumentalny opowiadajagcy o osobach
zmagajacych sie ze schizofreniag. Dokument w rezyserii Mirostawa Mamczura
to 2 krétkometrazowe obrazy pokazujgce zycie borykajacych sie z problemem schizofrenii
Natalii i Marka. Oboje pomimo choroby realizujg swoje pasje i prowadzg aktywne, normalne
zycie, w filmie dzielg sie takze swoim doswiadczeniem z choroba.

W ramach projektu w 2016 r. zorganizowane zostaly jeszcze trzy spotkania warsztatowe
potgczone ze specjalnym pokazem filmoéw ,Sita” i ,Rozproszenie”: w todzi (8 listopada),
Lublinie (15 listopada) iToruniu (17 listopada). Warsztaty ,Poznaj, zeby zrozumied”
prowadzili psychologowie itrenerzy pracujgcy na co dzien z osobami ze zdiagnozowang
schizofrenig. Podczas warsztatdw starano sie wspdlnie spojrze¢ na schizofrenie z rdznych
perspektyw i zrozumiec potrzeby wynikajace z diagnozy.

W ramach projektu uruchomiona zostata takze strona internetowa poswiecona kampanii
www.hnietracesiebie.pl, a takze wydana zostata ksigzka z reportazami i wywiadami na temat
schizofrenii, w ktérej oprdcz historii bohateréow filmu pojawia sie takze inne osoby, ktére
zdecydowalty sie opowiedzie¢ o sobie i swoim zyciu z choroba.

Inicjatorem kampanii spotecznej , Nie trace siebie w schizofrenii” jest Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej. Patronami projektu sg: Stowarzyszenie Rodzin Dziatajacych na Rzecz
Zdrowia Psychicznego ,Dla Rodziny”, Stowarzyszenie POMOST, Stowarzyszenie Rodzin
“Otwarty Umyst”, Polfamilia, Fundacja ,Hej Koniku”, Stowarzyszenie , Wiez” .

PROJEKT ,,CELUJ W RAKA”

,Celuj w raka” to projekt, ktéry ma przyblizyé zagadnienia zwigzane z leczeniem celowanym
molekularnie i diagnostyka molekularng. Jest skierowany do osdb chorych i ich bliskich,
ktdrzy po otrzymaniu diagnozy poszukujg rzetelnych informacji odnosnie dalszych krokdw i
mozliwosci leczenia danego nowotworu. W ramach kampanii powstat portal
www.celujwraka.pl, ktory zbiera najwazniejsze informacje o nowotworach, ktére czesto
majg podtoze genetyczne np. rak piersi, czerniak, rak ptuca, odpowiada na najwazniejsze
zagadnienia odnosnie choroby.

Projekt ma takze na celu dostarczy¢ informacje na temat profilaktyki nowotworéw, ktére
sg warunkowane genetycznie, czemu stuzy diagnostyka molekularna. Dlatego tez na portalu
znajdujg sie informacje dotyczace badan genetycznych wykonywanych profilaktycznie, ktére
sg szczegblnie zalecane profilaktycznie osobom obcigzonym genetycznie ryzykiem
pojawienia sie nowotworow.
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Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, partnerem
projektu: Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Zwrotnikraka.pl, Polskie Towarzystwo
Stomijne Pol-llko, Amazonki Warszawa-Centrum, Fundacja Onko Cafe, Kwiat Kobiecosci, Tam
i z Powrotem, Stowarzyszenie Walki z Rakiem Ptuca. Mecenasem kampanii jest Firma Roche

KONKURS O GRANT ,,ZWYCZAJNIE AKTYWNI 2016 - IVedycja

Dnia 8 listopada 2016 r. wystartowata IV edycja programu Zwyczajnie Aktywni, ktérego
celem jest wsparcie organizacji pacjentow zrzeszajgcych osoby chore na
autoimmunologiczne choroby zapalne oraz osoby zakazone wirusem HCV w realizacji
projektéw, umozliwiajgcych ich podopiecznym utrzymanie sie na rynku pracy. W tegorocznej
edycji formuta konkursowa zostata rozszerzona o projekty wspierajace aktywizacje fizyczng,
w tym rehabilitacje oséb chorych. Po raz pierwszy organizacje moga zgtasza¢ inicjatywy
wspierajgce opiekundw pacjentéw. IV edycja programu ,Zwyczajnie Aktywni” zostata
poprzedzona warsztatami dla organizacji oséb chorych na autoimmunologiczne choroby
zapalne oraz oséb zakazonych wirusem HCV. Przy wsparciu wykwalifikowanego trenera
zebrani goscie mieli okazje przeprowadzi¢ szereg praktycznych ¢Ewiczen pozwalajgcych
pogtebi¢ wiedze na temat efektywnego pisania wnioskdéw i realizacji projektéw spotecznych.
Dodatkowo, w tej edycji przedstawiciele organizacji biorgcych udziat w konkursie mogli
skorzysta¢ z konsultacji z trenerkg z Centrum Wolontariatu — Anng tukawskg-Adamczyk,
ktéra wsparta ich w pracy nad przygotowaniem wniosku konkursowego.

Organizatorami projektu sg: Fundacja Urszuli Jaworskiej, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny oraz AbbVie Polska.

Rozstrzygniecie konkursu nastgpi w 2017 r.

PROJEKT, SZPITAL PROMUJACY PRAWA PACJENTA”

W 2016 roku Instytut we wspdtpracy z Fundacjg lus Medicinae kontynuowat projekt ,Szpital
promujgcy prawa pacjenta” majgcy na celu podnoszenie $wiadomosci praw pacjenta
i odpowiedzialnosci za naruszenie tych praw wsrdod pielegniarek i potoznych pracujacych
w szpitalach w catej Polsce.

W programie w 2016 r. udziat wzigt Uniwersytecki Szpital Kliniczny im. Wojskowej Akademii
Medycznej Uniwersytetu Medycznego w todzi — Centralny Szpital Weteranéw oraz Szpital
Uniwersytecki nr 2 im. dr Jana Biziela w Bydgoszczy. W szkoleniach udziat wzieto tgcznie ok.
700 uczestnikdw.

Szkolenia dotyczyty praw pacjenta oraz odpowiedzialnosci za naruszenie praw pacjenta
Szkolenia prowadzita prof. dr hab. n. prawn. Dorota Karkowska, ekspert Instytutu
w dziedzinie praw pacjenta.
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PROJEKT ,,PRAWO DO WIEDZY”

Celem projektu ,Prawo do Wiedzy, bylo dostarczenie opinii publicznej, pacjentom oraz
profesjonalistom medycznym wiedzy na temat istoty i wagi przestrzegania praw pacjenta
oraz odpowiedzialnosci prawnej i cywilnej za ich naruszenie szczegdlnie w kontekscie
dostepu do $wiadczen gwarantowanych oraz prawa pacjenta do wyrazenia lub odmowy
Swiadomej zgody na $wiadczenie opieki zdrowotnej poprzez przeprowadzenie konferencji
prasowe] oraz stworzenie materiatéw edukacyjnych dla pacjentéw i pracownikdw ochrony
zdrowia.

18 kwietnia 2016 r. w 10 rocznice ustanowienia Europejskiego Dnia Pacjenta zorganizowano
debate ekspercka pn. ,Pacjent w Szpitalu i jego Prawa”, podczas ktdrej zostaty poruszone
najwazniejsze kwestie zwigzane z prawem do $wiadczen gwarantowanych, prawem do
informacji, prawem do wyrazenia zgody oraz odpowiedzialnoscig prawng za wystepowanie
dziatan nieporzadnych. Debata byta tez okazjg aby przyjrzeé sie prawom pacjenta w szerszym
kontekscie. Prawa pacjenta nalezg do grupy praw cztowieka i jako takie podlegajg Scistej
ochronie prawnej. W tej kwestii pojawito sie bardzo uzasadnione pytanie: jesli faktycznie tak
jest, ze prawa pacjenta podlegajg Scistej ochronie prawnej to z jakiego powodu nadal jest to
pole czestych uchybien? Swiadczy o tym ilo$¢ spraw rozpatrywanych przez Rzecznika Praw
Pacjenta, oraz ilos¢ spraw bedacych przedmiotem postepowan sgdowych.

Kolejnym etapem projektu byto opracowanie materiatdw edukacyjnych dla pacjentéw oraz
petnomocnikdw ds. praw pacjenta w szpitalu. Webinary dla pacjentéw zostaty
przygotowane przez panig mec. Anne Banaszewska w pieciu szczegétowych modutach.

https://www.youtube.com/playlist?list=PLKeDGpYIQSfcdUjMBaS7vuNvWiiG3prh-

Webinar dla pethomocnikéw ds. praw pacjenta w szpitalach zostat przygotowany przez prof.
Dorote Karkowska. Film miat przede wszystkim wzmocni¢ kompetencje petnomocnikow
szpitalnych m.in. poprzez pokazanie jakie posiadajg kompetencje, jaka jest ich rola w
strukturze szpitala, z czego ona wynika, czym powinien zajmowac sie petnomocnik.
Najwazniejszym wnioskiem zasygnalizowanym przez prof. Dorote Karkowskg jest brak
prawnych regulacji funkcji petnomocnikéw a tym samych ich rola zawsze bedzie
marginalizowana przez osoby zarzgdzajgce.

https://www.youtube.com/watch?v=ZXyb8VWZm4w
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UDZIAL INSTYTUTU W PROJEKTACH (JAKO PARNER)

Debata: Co dalej z hemofiliag w Polsce?

W ramach obchodéw Swiatowego Dnia Chorych na Hemofilie Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej zaprosit na specjalne pokazy filmu dokumentalnego pt. ,Jak zy¢
z hemofilig?”, ktére odbyty sie dnia 17.04.2016 r. o godz. 17.00 w wybranych 7 kinach
Cinema City w catej Polsce (Warszawa, Wroctaw, Gdansk, Lublin, Katowice, Krakéw, Poznan).

UDZIAt W KONFERENCJACH, GRUPACH ROBOCZYCH

OBYWATELE DLA ZDROWIA

Projekt realizowany przez Polskg Koalicje Pacjentéw Onkologicznych w partnerstwie
z Rzecznikiem Praw Pacjenta i Ogdlnopolskg Federacjg Organizacji Pozarzgdowych. Celem
projektu “Obywatele dla Zdrowia” jest rozwdj dialogu spotecznego pomiedzy organizacjami
pacjenckimi a organami administracji publicznej — rzgdowe] i samorzgdowej szczegdlnosci
z Ministerstwem Zdrowia, w zakresie problematyki dotyczacej ochrony zdrowia. Projekt jest
realizowany od wrzes$nia 2016 r. do czerwca 2018 roku.

Projekt zaktada m.in. podniesienie kompetencji organizacji pacjenckich z zakresu
partycypacji spotecznej, zachecenie organizacji pacjenckich do udziatu w konsultacjach
publicznych, trwaty udziat organizacji pacjenckich w procesach dialogu w ochronie zdrowia,
wypracowanie programu wspotpracy organizacji pacjenckich z Ministerstwem Zdrowia,
wypracowanie praktycznego poradnika dla organizacji pozarzagdowych w ochronie zdrowia
na temat partycypacji i dialogu spotecznego.

W celu realizacji wyznaczonych w projekcie celéw z poczatkiem pazdziernika 2016 r.
powofana zostata Grupa Konsultacyjna, w sktad ktérej weszto 13 przedstawicieli organizacji
dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia, wtym dwdch przedstawicieli Instytutu Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej — Igor Grzesiak i Marta Kulpa. W 2016 r. Grupa ztozyta uwagi
do 5 projektéow aktow prawnych, ktére Ministerstwo Zdrowia skierowato do konsultacji
publicznych. Wszystkie uwagi mozna znalez¢ na stronie projektu pod adresem:
www.obywateledlazdrowia.pl
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PATRONATY
KONFERENCIJA ,,CZERNIAK OD A DO Z” — 25 pazdziernika 2016 r., Poznan

Konferencja zorganizowana przez Stowarzyszenie Chorych na Czerniaka w Urzedzie
Marszatkowskim w Poznaniu. Podczas konferencji poruszone zostaty zagadnienia dotyczace
epidemiologii czerniaka, diagnostyki, leczenia chirurgicznego i nieoperacyjnego, leczenia
ogdlnoustrojowego u chorych z usunietymi przerzutami, oméwiono znaczenie diety podczas
leczenia choroby nowotworowej oraz aspekty prawne dostepu pacjentdw do badan
klinicznych.

Konferencja zostata objeta nastepujgcymi patronatami _honorowymi: Marszatek
Wojewddztwa Wielkopolskiego Marek Wozniak, Powiat Poznanski, Wielkopolskie Centrum
Onkologii, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej

KAMPANIA EDUKACYJNA ,,BREASTFIT. KOBIECY BIUST. MESKA SPRAWA”

Kampania edukacyjna dotyczgcay profilaktyki raka piersi. Tym razem jej przekaz skierowany
jest do mezczyzn, za$ koncepcja zostata oparta na popularnej dyscyplinie sportu zwanej
CrossFit’em. BreastFit, ma zacheci¢ pandw, by dbali o najwazniejsze kobiety w ich zyciu
wigczajac sie m.in. w profilaktyke raka piersi. Kampania ma takze na celu zwiekszenie
Swiadomosci wagi wsparcia kobiety przez mezczyzne w chorobie.

W ramach kampanii pojawity sie plakaty nawigzujgce do "nowej dyscypliny sportu” -
BreastFit'u, zachecajgce mezczyzn do rozméw z kobietami na temat samobadania piersi,
a takze na temat codziennych wyzwan, ktére niesie ze sobg choroba. Pomogg w tym takze
materiaty instruktazowe — w tym instrukcja dla partneréw — jak wspdlnie przeprowadzié
badanie biustu w warunkach domowych oraz jak rozmawia¢ o chorobie. Wspierajgcymi
kampanie zostali Rafat Bryndal oraz sportowcy z szesciu tréjmiejskich klubow CrossFit, ktdrzy
jako pierwsi zostali wyedukowani w zakresie profilaktyki raka piersi i zasad wsparcia dla
kobiet, a takze nabyli podstawowe umiejetnosci z zakresu badania piersi.

Zwienczeniem projektu byto wydanie kolejnej edycji kalendarza "Power of community" 2017
z udziatem crossfitowcodw wspierajgcych kampanie, ktérzy zadeklarowali, ze beda
systematycznie uprawiac BreastFit i szerzy¢ zdobytg w ramach kampanii wiedze.

Kalendarz bedzie dystrybuowany przez sie¢ klubéw crossfitowych oraz strone
www.onkocafe.pl. Dochdd z kalendarza przeznaczony jest na wsparcie dziatan edukacyjnych
fundacji z zakresu profilaktyki nowotwordow.

Pomystodawcg kampanii jest Fundacja OnkcoCafe. Patronami kampanii zostali: Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Sie¢ dla Zdrowia, Radio Polska Live, Federacja Stowarzyszen
Amazonki, PARS, Alivia, Stowarzyszenie Amazonki Warszawa Centrum. Partnerem kampanii
jest Novartis Oncology. Projekt "BreastFit. Kobiecy biust. Meska sprawa" jest elementem
wspierajgcym przekaz kampanii "Tu i Teraz" " dedykowanej kobietom z zaawansowanym
rakiem piersi.
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PODSTAWOWE INFORMACIE FINANSOWE FUNDACII IPPEIZ

Przyjecie bilansu finansowego za rok 2016 uchwatq zarzqdu nr 4/2017 z dnia 30
marca 2017 r. ,Fundacji Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej”
Zarzad Fundacji w sktadzie:

Arkadiusz Nowak - prezes
Igor Grzesiak — cztonek Zarzadu

na posiedzeniu w dniu 30.03.2017 r. zatwierdzit BILANS za rok 2016 z zyskiem
20 428,53 zt (stownie: dwadziescia tysiecy czterysta dwadziesScia osiem ztotych
piecdziesiat trzy grosze). Zysk przeznaczono na powiekszenie funduszu statutowego.

PODPISY: Arkadiusz Nowak, Igor Grzesiak

Informacje o wysokosci uzyskanych przychodéw z tytutu:
Przychody z dziatalnosci statutowej

a) Darowizny - 496 540,00 zt
b) Granty - 957366,15 1zt
¢) Odsetki - 12 571,16 zt
d) Pozostate przychody - 0,01 zt

Informacje o odptatnych swiadczeniach realizowanych przez Fundacje w ramach
celéw statutowych:

Fundacja w roku 2016 nie realizowaty odptatnych swiadczern w ramach dziatalnosci
statutowej

Informacje o dziatalnosci gospodarczej:
Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej.

Informacje o poniesionych kosztach z tytutu:

a) Realizacji celow statutowych -1411589,08 zt

b) Administracja - 26033,10 zt

c) Dziatalnos¢ gospodarcza - 0zt
d) Koszty finansowe - 24,21 zt
e) Pozostate koszty - 8402,40 zt

Dane o zatrudnieniu w Fundacji:
Fundacja w roku 2016 nie zatrudniata pracownikdw z tytuty umowy o prace.

Dane o wynagrodzeniach wyptacanych w Fundacji:
Nie wyptacata wynagrodzen z tytutu umowy o prace.
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Dane o wysokosci rocznego lub przecietnego wynagrodzenia:

Cztonkowie Zarzqdu Fundacji nie pobierajqg miesiecznego wynagrodzenia z tytutu
umowy o prace za dziatalnos¢ w Zarzgdzie. Fundacja rdéwniez nie wyptacata
wynagrodzenn oraz nagrod, premii, innych Swiadczeri cztonkom innych niz zarzqd
organdw Fundacji.

Dane o wynagrodzeniach z tytutu umoéw zlecen:
W roku 2016 Fundacja przeznaczyta na wyptate wynagrodzen z tytutu umow zlecen w
wysokosci 294 490,00 zt

Dane o udzielonych pozyczkach:
Fundacja w roku 2016 nie udzielita poZyczek pienieznych

Dane o kwotach ulokowanych na rachunkach bankowych:
Na rachunkach bankowych w banku Pekao SA ulokowane jest: 901 279,75 zt

Dane o nabytych obligacjach:
Fundacja nie posiada obligacji

Dane o wielkosci objetych udziatem lub nabytych akcjach:
Fundacja nie posiada objetych udziatow lub nabytych akcji.

Dane o nabytych nieruchomosciach:
Fundacja nie posiada nieruchomosci.

Dane o nabytych pozostatych srodkach trwatych:

Fundacja zakupita w 2016r nastepujgce pozostate srodki trwate;
drukarke — 1450,00,

Laptop —2299,00.

Dane o wartosci aktywow fundacji:

Wartos¢ aktywow Fundacji na dzieri 31.12.2016r. wynosita: 1 052 924,74 zt

Dane o wartosci zobowigzan fundacji:
Wartosc zobowiqzan na dziert 31.12.2016r. wynosita: 16 403,05 zt

Dane o dziatalnosci zleconej fundacji przez podmioty panstwowe:
Fundacja w 2016r. nie realizowata zadan zleconych przez podmiot parnstwowy
i samorzgdowy.

Informacja o rozliczeniu fundacji z tytutu cigzgcych zobowigzan podatkowych:

Fundacja w 2016 roku odprowadzata, co miesigc podatek dochodowy od 0s6b
fizycznych od dokonywanych wypfat.
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20. Informacja o sktadkach deklaracjach podatkowych.
Fundacja za 2016r. ztozyta deklaracje rocznq PIT-4R o pobranych zaliczkach na
podatek dochodowy od o0sob fizycznych oraz deklaracje CIT-8 zeznanie o wysokosci
osiggnietego dochodu /poniesionej straty/ przez podatnika podatku dochodowego od
0s0b prawnych.

21. Opis gtéwnych zdarzen prawnych w dziatalnosci fundacji o skutkach finansowych:
- Projekt Akademia Pacjenta w ramach, ktérego funkcjonowaty portal internetowy,
poradnia prawna oraz organizowane byty warsztaty dla lideréw organizacji pacjentéw
320 269,61
- Koalicja na rzecz Walki z Cukrzycg - 50 078,68 zt
- Projekt pt. ,,Miasta kontra czerniak” — 162 352,40 zt
- Kampania dotyczgcg walki z wirusem zapalenia jelita grubego pt. ,Flaki rozrabiaki”
178 602,14 zt.
- Dziatania informacyjno- edukacyjne skierowane do oséb chorujgcych na
schizofrenie — 233 836,33 zt
- Kampania ,,Sie¢ dla zdrowia” — 169 639,38 zt
- Kampania hematoonkologiczna , Potrzeba troche szczescia” -99 507,26
- Projekt , ktérego celem jest stworzenie portalu dla pacjentéw onkologicznych
poszukujgcych informacji na temat wybranych nowotwordéw i diagnostyki
molekularnej, a takze przeprowadzenie dziatan informacyjno-edukacyjnych
skierowanych do organizacji , pacjentéw, medidw, lideréw opinii, majgcych na celu
budowanie swiadomosci wokdét mozliwosci nowoczesnego leczenia i diagnostyki —
41 328,00 zt.

W okresie sprawozdawczym w Fundacji nie byta przeprowadzona kontrola.
Niniejsze sprawozdanie ztozone zostaje zgodnie z ustawg z dn. 06.04.1984r. o fundacjach

oraz rozporzadzenia Ministra Sprawiedliwosci z dn. 08.05.2001r. w sprawie ramowego

zakresu sprawozdania z dziatalnosci fundacji.

Arkadiusz Nowak

Prezes Zarzadu
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