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1. Informacje ogélne:

Siedziba:

00-764 Warszawa,
ul. Sobieskiego 102 A l. 42, Dzielnica Mokotdow, woj. Mazowieckie;

Adres korespondencyjny:

00-002 Warszawa, Dzielnica Srédmiescie, woj. Mazowieckie;
ul. Nowogrodzka 62a lok.315

tel./fax: (0 22) 474 15 22; (0 22) 474 15 23; 0 507 169 907

E-mail: kontakt@prawapacjenta.eu

Strona www: WWW.prawapacjenta.eu

Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Saqdowym: 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. Il Oddz. Warszawa 32 1240 1040 1111 0010 05226 8248

2. Dane os6b 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 tematéw zwigzanych z ochrong zdrowia,
a w szczegolnosci:

1.
2.
3.

Upowszechniania wsrdd spoteczeristwa praw pacjentdw i sposobdw ich egzekucji.
Wspierania dziatan majgcych na celu poprawe przestrzegania praw pacjentow.
Propagowania dziatan majgcych na celu poprawe stanu zdrowia spoteczeistwa i postaw
prozdrowotnych.

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



4. Zakres dziatalnosci statutowej

Dla realizacji swoich celéw Fundacja podejmuje nastepujgce dziatania:

1.

w

10.
11.
12.
13.

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, warsztatow, 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 studiow i badan dotyczacych tematyki zwigzanej z prawami pacjenta i
edukacjg zdrowotna.

Wspotpraca z organami panstwowymi, samorzagdowymi, organizacjami pozarzagdowymi i
branzowymi, w szczegdlnosci z organizacjami zrzeszajgcymi pacjentow, w zakresie praw
pacjentéw i edukacji zdrowotnej.

Rozwijanie wspodtpracy miedzynarodowej w obszarze praw pacjentéw i edukacji
zdrowotne;j.

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

Propagowanie dziatalnosci Fundacji i wspotpraca ze srodkami masowego przekazu.
Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla pacjentéw i ich opiekundw.
Tworzenie raportow, analiz, opracowan.

Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej.

Inne formy dziatalnosci edukacyjne;j.

Fundacja nie prowadzi dziatalnoSci gospodarczej. Fundacja caty dochdd przeznacza na

dziatalnos$¢ statutowa.

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



DZIALALNOSC STATUTOWA W 2013 R.

KAMPANIE, AKCJE SPOtECZNE

W Muzeum Kolekcji im. Jana Pawta Il Fundacji Janiny i Zbigniewa Porczyniskich 11 lutego
2013 r. w Warszawie zostaly rozdane Nagrody Swietego Kamila. Na uroczystosci, ktéra
zostata poprowadzona przez Anne Popek i Grzegorza Mistala, obecni byli przedstawiciele
najwyzszych witadz koscielnych i panstwowych, artysci oraz media. Wieczorng uroczystosc¢
uswietnita Krolewska Orkiestra Symfoniczna. W 2013 roku podczas uroczystej Gali
w Muzeum Kolekcji im. Jana Pawtfa Il Fundacji Janiny i Zbigniewa Porczynskich w Warszawie,
wreczone zostaty Nagrody Sw. Kamila w nastepujacych kategoriach:

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

Nagroda Gtéwna - prof. dr hab. med. Maciej Krzakowski (Krajowy Konsultant w dziedzinie
onkologii) w uznaniu dorobku naukowego oraz za dotychczasowg ofiarng stuzbe dla dobra
chorych  onkologicznie i godng nasladowania, szlachetng postawe lekarza.
Wyréinienie - dr med. Jadwiga Pyszkowska (Konsultant Wojewddzki w dziedzinie
Medycyny Paliatywnej — woj. $lgskie) za catoksztatt dokonan w rozwdj ruchu hospicyjnego
w Polsce i godng nasladowania, szlachetng postawe lekarza.

Wyréinienie - Beata Stepanow (Centrum Edukacji i Specjalistycznej Opieki Medycznej
w Kleczewie) za wzorowg postawe pielegniarki oraz spoteczne zaangazowanie dla dobra
pacjentéw chorych diabetologicznie.

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

Nagroda Gtéwna - Fundacja ,,Wygrajmy zdrowie” im. prof. Grzegorza Madeja w uznaniu za
wieloletnig edukacje spoteczng w dziedzinie uroonkologii oraz za dotychczasowga dziatalnosé
dla dobra chorych.

Wyrdznienie — Stowarzyszenie Debra Polska ,Kruchy Dotyk” w uznaniu zastug za
bezinteresowng opieke nad najmfodszymi pacjentami oraz upowszechnianie wiedzy
o rzadkich chorobach skéry.

Wyrdznienie - Ogolnopolskie Stowarzyszenie Pomocy Chorym Na Przewlekta Biataczke
Szpikowa za wieloletnie zaangazowanie 0sdb pracujacych w Stowarzyszeniu oraz pomoc
i wsparcie udzielane chorym na przewlekta biataczke szpikowg i ich rodzinom.

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

Nagroda Gitéwna - Dorota Romanowska (Newsweek) za umiejetnos¢ faczenia
profesjonalizmu dziennikarskiego ze spoteczng wrazliwoscig oraz mistrzostwo w przekazie
trudnej wiedzy o zdrowiu poprzez stowo pisane.

Wyrdznienie - Joanna Morga (PAP) za dziennikarsky troske i rzecznictwo w obronie praw
chorych oraz sumienny przekaz medialny w autorskich materiatach.

Wyrézinienie — Ewa Podolska (TOK FM) za profesjonalizm warsztatu dziennikarskiego,
redakcje programow o zdrowiu i chorobach na antenie radia TOK FM oraz osobisty wkfad
w ksztattowanie prozdrowotnych zachowan Polakdéw.

4. Nagroda Specjalna za wybitne osiggniecia w stuzbie chorym

Jerzy Stuhr za odkrywanie nadziei w najtrudniejszych chwilach zycia, dzielenie sie nig
z innymi i ukazanie wtasnym przyktadem, ze cierpieniu mozna nadac sens.

Fundacja Ewy Btaszczyk ,,Akogo?” za wieloletnig aktywnos¢ filantropijng wykraczajaca poza
utarte granice oraz determinacje w skutecznym zrealizowaniu projektu kliniki ,Budzik”.
prof. dr hab. med. Wojciech Rowinski (Konsultant Krajowy w dziedzinie Transplantologii
Klinicznej) w uznaniu catoksztattu dorobku naukowego, pionierskich osiggnie¢ medycznych
oraz za doniosty osobisty wktad w rozwdj transplantologii w Polsce.

1. REDEFINICJA CUKRZYCY — AKCJA SPOLECZNA 2013r.

Koalicja w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Walki z Cukrzycg podjeta sie zadania
,Redefinicji cukrzycy”, czyli zredefiniowania na nowo tej choroby w warstwie stownej
i spotecznej. Intencjg organizatorow akcji ,Redefinicja cukrzycy” byto otwarcie nowego
rodzaju dialogu w cukrzycy w Polsce, atakie proba zmiany jezyka w mowieniu o tej
chorobie. W dalszej perspektywie celem dziatan bedzie przetamanie schematu myslenia na
temat cukrzycy w Polsce, a takze podkreslenie jej spotecznego wymiaru.

W ramach projektu juz w pazdzierniku 2013 r. podjeto cykl rozmoéw okragtego stotu na
szczeblu regionalnym. W 3 miastach Polski: w Gdansku, Lublinie, i Wroctawiu odbyty sie
spotkania Srodowiska diabetologicznego z przedstawicielami lokalnych instytucji,
konsultantéw regionalnych, organizacji pacjenckich, ktore miaty na celu rozpoczecie dyskusji,
a takze wspolne porozumienie odnosnie strategii zatrzymania rosngcego odsetka chorych
w poszczegolnych wojewddztwach.

Powstat takze fotoreportaz ,Zobacz cukrzyce”, ktéry zostat zrealizowany w ramach
wspotpracy ze znanym fotografem Maciejem Moskwa, przedstawiajacy codzienne zycie
z cukrzycy i jej rézne oblicza. W projekcie wzieto udziat kilkanascie osdb z catej Polski, ktére
w obiektywie znanego fotografa przyblizajg prawdziwe codzienne zycie z cukrzycg w réznych
miejscach w kraju. W projekcie wzieto udziat 16 o0sdéb zcukrzycg typu 1 i2.

Symbolicznym elementem akcji byta zmiana stownikowej definicji cukrzycy w Stowniku



Jezyka Polskiego. Przez caty listopad trwata akcja zbierania propozycji zmian w definicji, ktore
mozna byto wpisywacé na stronie akcji www.nie-cukrzycy.pl. Propozycja tej zmiany zostata
przedtozona Radzie Jezyka Polskiego koncem listopada 2013 r. Zostata takze wydana
»Niebieska Ksiega Cukrzycy”.

2. DEBATA W SEJIMIE RP O NARODOWYM PROGRAMIE PREWENCII |LECZENIA
CUKRZYCY, WARSZAWA, 21.11.2013 .

Dnia 21 listopada 2013, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Walki z Cukrzyca, z inicjatywy
Koalicji na rzecz Walki z Cukrzycg, podkomisji statej do spraw zdrowia publicznego oraz
Komisji Zdrowia, odbyta sie w Sejmie RP debata o narodowym programie prewencji i leczenia
cukrzycy. Uczestnicy debaty apelowali do wfadz o niezwtoczne rozpoczecie prac nad
narodowym programem prewencji i leczenia cukrzycy. Podczas debaty reprezentowane byto
cate srodowisko diabetologiczne: lekarze, pielegniarki i pacjenci. Walka z cukrzycg musi
szybko sta¢ sie jednym z priorytetdw polskiej polityki zdrowotnej ze wzgledu na epidemiczny
charakter tej choroby, rosnaca liczbe zachorowan, wysokie koszty leczenia powiktan oraz
koszty posrednie zwigzane z niepetnosprawnoscig i przedwczesng umieralnoscig pacjentow.
Konieczna jest rekonstrukcja systemu opieki diabetologicznej, powotanie przy Ministerstwie
Zdrowia zespotu ekspertow do spraw cukrzycy wspierajgcego resort w dziataniach na rzecz
walki z chorobg. W spotkaniu udziat wzieli miedzy innymi: wicemarszatek Cezary Grabarczyk,
podsekretarz stanu Igor Radziewicz-Winnicki, wiceprezes NFZ Marcin Pakulski, prof. Leszek
Czupryniak, prezes Polskiego Towarzystwa Diabetologicznego, Grazyna Hart, dyrektor
Departamentu Orzecznictwa Lekarskiego ZUS, a takze postowie i przedstawiciele pacjentow.
Instytut reprezentowata Magdalena Bojarska.

3. PORTAL WWW.KOALICJA-CUKRZYCA.PL

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



Instytut prowadzi portal internetowy drogadosiebie.pl skierowany do oséb chorych na
schizofrenie i chorobe afektywng dwubiegunowg oraz ich rodzin i terapeutow, ktérzy
odgrywajg kluczowg role w wyznaczaniu kierunku leczenia. Portal Zawiera informacje o ww.
chorobach, ich leczeniu, radzeniu sobie z chorobg. Mozna tu takze dowiedzie¢ sie wiecej
o zmianach jakie zachodzg w zyciu rodziny pacjenta cierpigcego na schizofrenie lub chorobe
afektywng dwubiegunowg, pobra¢ bezptatnie elektroniczne wersje poradnikéw dla
pacjentéw i dla oséb bliskich pacjentéw chorujgcych na schizofrenie, znalez¢ adresy
organizacji wspierajacych pacjentéw oraz znalezé odpowiedzi na najczesciej zadawane
pytania.

Portal internetowy skierowany jest do organizacji zrzeszajacych pacjentdéw i do samych oséb
chorych. Zawiera aktualne informacje z zakresu systemu opieki zdrowotnej w Polsce, praw
pacjenta, prawa medycznego, akcji i kampanii spoteczno- edukacyjnych oraz baze organizacji
i stowarzyszen pacjentéw. Ponadto prezentuje dziatalnos¢ Instytutu.

Portal jest systematycznie aktualizowany i udoskonalany pod wzgledem merytorycznym.
Dziaty serwisu systematycznie aktualizowane:

Przepisy prawne — dodano 4 nowe informacje (akty prawne, orzeczenia sgdowe,)

Baza organizacji — baza w ciggu roku powiekszyta sie o 33 nowe organizacje

Aktualnosci — dodano 139 nowych informacji

Aktualnosci organizacji pacjentow — dodano 68 nowych informacji

Edukacja zdrowotna — dodano 18 nowych informacji

FAQ (najczesciej zadawane pytania i odpowiedzi z internetowej Poradni Prawnej) —

dodano 44 nowe informacje.

W 2013 r. Instytut zamiescit na stronie www.prawapacjenta.eu filmy e-learningowe
dwojakiego rodzaju:
1. Zasady funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce
Na nagraniach lekarz Iga Lipska w prosty, zwiezty sposdéb przybliza system opieki
zdrowotnej w Polsce, system refundacji lekdw, proces podejmowania decyzji
o refundacji lekéw, a takze przedstawia przyktady wptywu pacjentéw na system
ochrony zdrowia.
2. Prawa Pacjenta
Na stronie Instytutu znajduja sie takze filmy w formie wywiadu, ktéry przeprowadzita
redaktor Dorota Wellman z dr n. prawn. Dorotg Karkowska — ekspertem w dziedzinie
praw pacjenta. Na 11 filmach dr. Karkowska wyjasnia jakie prawa przystuguja
pacjentom oraz w jaki sposdb pacjent powinien je egzekwowacd.




PROJEKTY INSTYTUTU

1. ,VII FORUM LIDEROW ORGANIZACJI PACIENTOW”, 11-12 luty 2013 r., (DEBATA Z

UDZIALEM PRZEDSTAWICIELI MINISTERSTWA ZDROWIA ORAZ PREZESEM NFZ2)
Z okazji Swiatowego Dnia Chorego w dniach 11 - 12 lutego br. w Warszawie odbyto sie
VIl Forum Lideréw Organizacji Pacjentdw oraz uroczysta gala wreczenia Nagréd Swietego
Kamila. Organizatorem obchoddéw byli Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz
Zakon Postugujgcych Chorym — QOjcowie Kamilianie. Uczestnikami konferencji byli liderzy
ponad 170 organizacji pacjenckich. Tematem przewodnim tegorocznej debaty byta polska
onkologia. Spotkanie poprowadzili red. Kamil Durczok i ks. dr Arkadiusz Nowak — Prezes
Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. W dyskusji na temat choréb
nowotworowych, jako problemu wspdtczesnosci udziat wzieli réwniez dr n. med. Igor
Radziewicz-Winnicki — Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia oraz prof. dr hab. med.
Maciej Krzakowski — Krajowy Konsultant w dziedzinie Onkologii Klinicznej. Podczas debaty
zwrocono uwage, iz nowotwory ztosliwe sg bardzo istotnym problemem zdrowotnym,
spotecznym i ekonomicznym, ktérego znaczenie w Polsce wykazuje staty wzrost. W ostatnich
latach nowotwory sg bowiem rocznie rozpoznawane u okoto 150 000 osdb, umiera z ich
powodu okoto 92 000, a zyje z rozpoznaniem okoto 450 000 chorych. Podczas debaty duzo
uwagi poswiecono rowniez obecnym i planowanym dziataniom Resortu Zdrowia majgcym
wptyng¢ na poprawe jakosci leczenia i organizacji opieki nad chorymi na nowotwory w
Polsce.

Podczas drugiego dnia, uczestnicy konferencji mieli okazje wystuchaé nastepujacych
wyktadow:

1. ,Barometr zaufania do biznesu” — Marta Daszuta (Agencja Edelmann)

2. "Odpowiedzialnos¢ — obowigzek nie tylko dla biznesu” - Mirella Panek- Owsianska,
Prezeska Forum Odpowiedzialnego Biznesu

3. ,Kodeks Etyki organizacji pacjentow” — Magdalena Bojarska — Cztonek Zarzgdu Instytutu

A takze uczestniczy¢ w nastepujgcych sesjach warsztatowych:

1. ,,Miotacze Slajddw do lamusa, jak osiggnac¢ cele prezentacji multimedialnych”- Mirostaw
Zutawnik

2. ,Sztuka autoprezentacji. Jak Cie widzg...tak sie sprzedasz” - Zbigniew Lazar

3. ,Wystgpienia publiczne, wystgpienia medialne, 100 rzeczy, o ktérych warto pamietac¢” -
Anna Kedzierska



2. SZKOLENIA DLA LIDEROW ORGANIZACJI PACJENTOW
W ramach projektu w 2013 r. Instytut przeprowadzit Il cykl szkolen dla lideréw organizacji
pacjentow (razem 6 szkolen — po 3 w kazdej grupie szkoleniowej).

Tematy szkolen:
1. Komunikacja z cztonkami stowarzyszenia, pacjentami i ich rodzinami (16 godz.)
Grupa | = 15-16 marca
Grupa Il —19-20 kwiecien
Uczestnicy warsztatow uczyli sie miedzy innymi komunikacji interpersonalnej, udzielania
wsparcia w sytuacjach trudnych, radzenia sobie z emocjami oraz doskonaleniu relacji
w rodzinie pacjenta.

2. Przywoédztwo czyli jak stac sie liderem i zbudowac zespot (16 godz.)
Grupa | —=17-18 maj
Grupa Il — 13-14 wrzesnia
Uczestnicy uczyli sie miedzy innymi wyznaczania celdow, tworzenia strategii i plandw,
motywowania do dziatania, delegowania zadan, udzielania informacji zwrotnych, budowania
poczucia wspolnoty oraz réznic pomiedzy kierowaniem a przywodztwem.

3. Komunikacja zewnetrzna - 1z przedstawicielami wifadz samorzadowych,

administracji publicznej, ochrony zdrowia, mediami (16 godz.)

Grupa | — 11-12 pazdziernika

Grupa Il — 15-16 listopada
Uczestnicy uczyli sie miedzy innymi jak przygotowac sie do rozmow poprzez wyznaczanie
priorytetdw oraz przygotowywania argumentoéw, sposobow przeprowadzania skutecznych
negocjacji, budowania partnerskich relacji z przedstawicielami rdéznych instytucji oraz
komunikacji z mediami.

W szkoleniach udziat wzieli przedstawiciele ok. 37 organizacji pacjenckich z catej Polski.
Cykl szkolen w 2013 r. ostatecznie ukonczyto 42 osoby.
Szkolenia prowadzita dr Katarzyna Korpolewska i Karolina Makuch

3. PORADNIK O PRAWACH PACJENTA ORAZ PORADNIK DLA LIDEROW ORGANIZACII
DZIAtAJACYCH DLA DOBRA PACJENTA

W ramach projektu powstaty dwa poradniki:

1. uaktualniony "Poradnik o prawach pacjenta". Twércy poradnika starali sie w przystepny
dla kazdego sposéb przedstawi¢ przystugujace pacjentom prawa, wskazac ich zrédta
oraz sposoby egzekwowania tych praw. Poradnik powstat pod redakcjg dr n. prawn.
Doroty Karkowskiej z Katedry Prawa Ubezpieczern Spotecznych i Polityki Spotecznej
Uniwersytetu tédzkiego. Poradnik zawiera takze podsumowanie raportu "The Eu
Charter of Patients’ Rights. A civic Assessment", ktére stanowi zatacznik do poradnika.
Badanie, ktérego wyniki postuzyty do napisania raportu zainicjowata w 2010 r. wioska
organizacja Active Citizenship Network (ACN).W badaniu udziat wzieto 27 krajéw



europejskich, w tym Polska, ktorg reprezentowat Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej. Badaniu zostaty poddane wybrane szpitale publiczne. Przy pomocy
specjalnie stworzonego kwestionariusza przedtsawiciele organizacji pozarzagdowych
badani przestrzeganie praw pacjenta w tych placéwkach.

2. ,Poradnik dla lideréow stowarzyszen dziatajacych na rzecz pacjentéw". Poradnik
powstat po dwuletnich warsztatach psychologicznych, w ktérych udziat wzieto 78
lideréow organizacji pacjenckich w catej Polsce.

Autorki Poradnika, dr Katarzyna Korpolewska i Karolina Makuch, przedstawity w nim wazne z

punktu widzenia dziatacza stowarzyszenia pacjenckiego informacje na nastepujace tematy:

1. Komunikacja z cztonkami stowarzyszenia, pacjentami i ich rodzinami

2.Przywddztwo czyli jak stac sie liderem i zbudowaé zespot

3.Komunikacja zewnetrzna — z przedstawicielami wiadz samorzadowych, administracji

publicznej, ochrony zdrowia, mediami

Obydwa poradniki s3 dostepne na stronie www.prawapacjenta.eu w wersji do
samodzielnego pobrania (plik PDF).

4. KONFERENCIJA PODSUMOWUIJACA PROJEKT

Dnia 09 grudnia 2013 r. odbyta sie konferencja podsumowujgca projekt ,Szkolenie liderow
organizacji i stowarzyszen pacjentow, jako istotny element edukacji obywatelskiej
w efektywnym dochodzeniu i egzekwowaniu praw pacjentow”, w ktdorym udziat wzieto
ponad 60 uczestnikow - przedstawicieli organizacji pacjentéw z catej Polski i mediow.

Konferencja bytg okazjg do podsumowania projektu ale takze do spotkania sie w gronie
uczestnikdw warsztatow — gtownego dziatania w projekcie. Zaprezentowano takze
poradniki powstate podczas realizacji projektu — ,Poradnik o prawach pacjenta” oraz
"Poradnik dla lideréw stowarzyszen dziatajgcych na rzecz pacjentow" (przejdz do szerszej
informacji o poradniach). Krotkie podsumowanie projektu przedstawita Marta Kulpa z
Instytutu Praw Pacjenta iEdukacji Zdrowotnej - koordynator projektu. Podsumowanie
wszystkich warsztatéw zaprezentowata jedna ze wspotprowadzacych szkolenia - Karolina
Makuch.

W konferencji wziagt udziat Mariano Votta, dyrektor witoskiej organizacji Active Citizenship
Network, ktéra byta zagranicznym partnerem projektu. P. Votta przedstawit prezentacje
dotyczgca wyzwan implementacji dyrektywy transgranicznej w aspekcie praw pacjenta dla
krajowych legislacji. Ewa Borek, prezes Fundacji My Pacjenci przedstawita projekt
szkoleniowy z praw obywatelskich dla pacjentéw - "Pacjenci Decydujg". Ttumaczyta, ze
konsultacje spoteczne to nie tylko przywilej pacjentéw czyli obywateli ale i obowigzek
administracji publicznej. Partycypacja daje obywatelom wptyw na podejmowane przez
decydentow decyzje, wptyw na ksztatt zmian systemowych oraz wydawanie publicznych
pieniedzy. Konferencja stanowita nieformalne zakoriczenie trwajacego 2 lata projektu
(oficjalne zakoniczeni projektu nastgpito 31 grudnia 2013 r.).

Projekt realizowany przy wsparciu Szwajcarii w ramach szwajcarskiego programu
wspotpracy z nowymi krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej
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Od 1 stycznia 2013 r. do 30 pazdziernika 2013 r. dziatata bezptatna Poradnia Praw Pacjenta.
Poradnia oferowata bezptatne anonimowe porady prawne udzielane na miejscu w siedzibie
fundacji (rowniez telefonicznie) oraz internetowo. Dodatkowo w serwisie prawapacjenta.eu
w zaktadce FAQ umieszczane byty co dwa tygodnie 2 najczesciej zadawane sie pytania wraz z
odpowiedziami. W trakcie realizacji projektu zamieszczono 44 pytania wraz
z odpowiedziami. Pytania od pacjentow dotyczyty najczesciej zasad dostepu do
dokumentacji medycznej pacjenta, odmowy wypisania przez lekarza skierowania na badania,
praw kobiety ciezarnej i rodzacej, wypisu ze szpitala, mozliwosci ubiegania sie
o zadoscuczynienie lub odszkodowanie za btedy medyczne (w tym zakazenia szpitalne) oraz
sposobu ubiegania sie o przyjecie do zaktadu opiekuniczo-leczniczego. Beneficjenci poradni
to wiekszosci osoby poszukujgce w ,gaszczu informacji” rzetelnych wiadomosci na temat
praw pacjenta. Beneficjentami Poradni byty osoby z catej Polski.

Pomoc doradcéw polegata na przedstawianiu opinii i propozycji rozwigzan prawnych
dotyczacych postepowania przed réznymi organami i instytucjami w kwestii naruszenia praw
pacjenta oraz praw ubezpieczonego. Porad udzielali specjalisci z zakresu prawa medycznego
i prawa cywilnego.

Poradnia on-line
Zainteresowani uzyskaniem pomocy prawnej wypetniali formularz zgtoszeniowy on-line,
dostepny na stronie www.prawapacjenta.eu lub zgtaszali pytanie telefonicznie, listownie lub
e-mailowo. Od 1 stycznia 2013 r. do 30 pazdziernika 2013 r. udzielono 328 internetowych
porad prawnych.

Porady prawne w siedzibie Instytutu

Procz porad internetowych Instytut zorganizowat w 2013 r. 16 dyzurow radcy prawnego
w siedzibie Instytutu. Beneficjenci umawiali sie telefonicznie na spotkanie w Instytucie lub na
porade telefoniczng. Porad udzielata radca prawna mec. Monika Wzorek. W 2013 r.
udzielono 75 porad prawnych. Osoby najczesciej zgtaszaty sie z problemem uzyskania
odszkodowania i zados¢uczynienia za btedy medyczne, problemami z dostepem do swojej
dokumentacji medycznej. Ogdlnie w 2013 roku Poradnia udzielita 403 porady prawne.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz Fundacja Ilus Medicinae
sq realizatorami projektu pn. ,Kodeks etyki, jako fundamentalne narzedzie zwiekszajgce
partycypacje obywatelska w transparentnym i przejrzystym dziataniu organizacji pacjentéw”.
Projekt jest prowadzony przy wsparciu Szwajcarii w ramach szwajcarskiego programu
wspotpracy z nowymi krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej, a jego celem jest
wypracowanie i wdrozenie Kodeksu Etyki dla organizacji dziatajgcych dla dobra pacjenta.

Kodeks jest wspdlng inicjatywg najwiekszych federacji i fundacji pacjentéw dziatajgcych dla

dobra pacjenta, ktére z uwagi na brak zewnetrznych regulacji standardéw ich
funkcjonowania podjety dziatania, majgce na celu wypracowanie dokumentu, ktéry ma
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stuzy¢ przestrzeganiu najwyiszych norm etycznych wspotpracy organizacji pacjentéw
z partnerami instytucjonalnymi.

Dnia 01 padziernika 2013 r. rozpogk si¢ projekt pod nazw ,Prawa Pacjenta — Twoje
Prawa” realizowany w partnerstwie z Fundalgjs Medicinae. W ramach projektu w 2013 r.
wykonano nagpujace dziatania:

1. Budowa portalu internetowego z opracowaniem toeygznym tréci startowej

W grudniu 2013 r. ruszyta strona projektu pod aeimesww.twojeprawapacjenta.pl

Na stronie znajdgj sie informacje dotyczce projektu (cel, harmonogram, kwota
dofinansowania, partnerzy), na hieo dodawaneasinformacje o zrealizowanych dziataniach
oraz produkty realizacji projektu.

2. Badanigwiadomaci istnienia praw pacjentasndd spoteczéstwa polskiego oraz analiza
poréwnawcza z wynikami badania z 2008 roku.

W listopadzie 2013 r. przeprowadzono badamweadomaci istnienia praw pacjentasnod
spoteczéstwa polskiego. Badanie przeprowadzit Millward BrowS.A. Prezentacja
z wynikami badania zostata zamieszczona na stnomktu. Ponadto w ramach realizaciji
dziatania powstata analiza poréwnawcza wynikoéw bada 2013 z wynikami badania z roku
2008 r.

3. Plakat o prawach pacjenta
W grudniu 2013 r. zlecono opracowanie merytoryczrgraficzne plakatu, ktéry duzie
dystrybuowany w | kw. 2014 r. do 100 szpitali wegdPolsce.

Powstat plakat zawiergy podstawowy opis 17 praw pacjenta. Plakat proczkdji
informacyjno-edukacyjnej petni funkcpromociji projektu oraz strony internetowej powsgat
w projekcie.

Obywatelskie Porozumienie na rzecz Onkologii zostato powotane w sierpniu 2013 roku przez
Fundacje ,Wygrajmy Zdrowie” we wspotpracy z Instytutem Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej, w odpowiedzi na: gwattowny wzrost zachorowan na nowotwory; wciaz
pogarszajgcg sie sytuacje polskich pacjentéw onkologicznych; pilng koniecznos¢ witaczenia
organizacji pacjenckich do proceséw nadajacych ksztatt polityce zdrowotnej panstwa oraz
zmniejszenia kosztow spotecznych, zwigzanych z chorobami nowotworowymi.

Celem projektu Obywatelskie Porozumienie na rzecz Onkologii jest spoteczna kontrola
sposobu realizacji przez Ministerstwo Zdrowia, Narodowego Programu Zwalczania Chordb
Nowotworowych (NPZChN), analiza tego systemu oraz opracowanie na jej podstawie,
Strategii dla Onkologii z perspektywy pacjenta onkologicznego, ktérej elementem bedzie
NPZChN na lata 2016-2025.

12



Obywatelska kontrola bedzie realizowana w uczestnictwie ponad 40 organizacji pacjenckich
oraz w partnerstwie z Instytutem Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej Odbiorcami a
dotyczy¢ bedzie pacjentdow chorych onkologicznie oraz ogétu polskiego spoteczenstwa.
Wartoscig dodang wspofpracy bedzie wsparcie merytoryczne ze strony Partnera, ktéry ma
bogate doswiadczenie w realizacji projektéw systemowych i dialogu z decydentami oraz
umozliwia wspotprace z ponad 600 organizacjami.

Prace Porozumienia w powyzszym zakresie s odpowiedzig na niepokojgcg sytuacje polskich
pacjentow onkologicznych i konieczno$¢ wigczenia ich do tworzenia systemu opieki
onkologicznej. Nie ulega watpliwosci, ze wymaga on wielu pilnych zmian, ktdre usprawnia
dostep do diagnostyki i leczenia przeciwnowotworowego. Dziatania Porozumienia zmierzajg
do tego, by polski pacjent onkologiczny byt poddany opiece zgodnej z miedzynarodowymi
standardami i miat poczucie bezpieczeistwa zdrowotnego zwigzanego z wykrytg choroba.

Pacjencka Strategia Onkologii na lata 2016-2025 powstaje w uzgodnieniu z Ministerstwem
Zdrowia, ktére dostrzega potrzebe wspoétpracy ze Srodowiskiem pacjentow. Pod koniec
ubiegtego roku miaty miejsce w resorcie zdrowia spotkania, na ktérych ustalono, ze
Porozumienie zajmie sie kompleksowym opracowaniem rozwigzan w polskiej onkologii z
perspektywy pacjentow.

Kluczowym zatozeniem Pacjenckiej Strategii Onkologii na lata 2016-2025 jest opracowanie
narzedzi usprawniajgcych dostep do diagnostyki i leczenia przeciwnowotworowego, a wsrdod
nich m.in.: zaprojektowanie karty pacjenta onkologicznego na wzor karty prowadzenia cigzy.
Karta bytaby stosowana jako standardowe narzedzie informowania pacjenta o przebiegu
procesu leczenia, bedgc harmonogramem wieloetapowego leczenia onkologicznego. W
przypadkach zaawansowanego stadium choroby, karta bytaby rowniez przepustkg w kolejce
do leczenia i badan diagnostycznych. Dodatkowo umozliwitaby stworzenie precyzyjnego
rejestru nowotworéw, ktéry obecnie nie jest efektywnie prowadzony. Pacjencka Strategia
Onkologii zaktada réwniez opracowanie parametrow oceny jakosci poszczegdlnych
programow i efektywnosci leczenia onkologicznego, ktére umozliwig odpowiedni nadzér nad
jakoscig terapii przeciwnowotworowej. Porozumienie chciatoby réwniez doprowadzi¢ do
okreslenia przez Ministerstwo Zdrowia maksymalnego czasu oczekiwania na leczenie
onkologiczne. To tylko trzy z kluczowych zatozen Strategii, ktére wptynetyby na poprawe
jakosci opieki nad chorymi zmagajgcymi sie z nowotworami w Polsce.

W 2013 roku Instytut kontynuowat projekt ,Szpital promujgcy prawa pacjenta” majacy na
celu podnoszenie swiadomosci praw pacjenta i odpowiedzialnosci za naruszenie tych praw
wsrod pielegniarek i potoznych pracujgcych w szpitalach w catej Polsce.

W 2013 roku odbyto sie piec¢ szkolen w trzech szpitalach, w ramach ktérych przeszkolono ok.
650 pielegniarek i potoznych.

W programie w 2013 r. udziat wziety nastepujace Szpitale:
1. Niepubliczny Zaktad Opieki Zdrowotnej "Szpital Powiatowy" w Stubicach Sp. z 0. o.
2. Szpital Uniwersytecki nr 2 im. dr Jana Biziela w Bydgoszczy
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3. Wojewaddzki Szpital Specjalistyczny we Wroctawiu

Szkolenia dotyczyly praw pacjenta oraz odpowiedzialno$ci za naruszenie praw pacjenta
Szkolenia prowadzita dr n. prawn. Dorota Karkowska, ekspert Instytutu w dziedzinie praw
pacjenta. Wszystkim Szpitalom przyznano certyfikat ,Szpitala promujacego prawa pacjenta”

»Zwyczajnie Aktywni” to konkurs dla polskich organizacji pacjentéw z autoimmunologicznymi
chorobami zapalnymi z obszaréw:

- gastroenterologicznego (choroba Lesniowskiego-Crohna, wrzodziejgce zapalenie jelita
grubego)

- reumatologicznego (reumatoidalne zapalenie stawdw, zesztywniajgce zapalenie stawow
kregostupa)

- dermatologicznego (tuszczyca, tuszczycowe zapalenie stawdw)

W konkursie mogg startowac projekty dziatan aktywizacji zawodowej chorych, ktérych
realizacja miata na celu:

- utrzymanie dotychczasowej aktywnosci zawodowej i jej ewentualnego rozwoju

- powrot do dotychczasowej aktywnosci zawodowej i jej ewentualnego rozwoju

Nagrodg w konkursie jest grant w wysokosci 30 000 zt.

9 grudnia b.r. w Warszawie odbyto sie uroczyste rozdanie nagréd | edycji konkursu
»Zwyczajnie Aktywni 2013”, w ktdrym uczestniczyli przedstawiciele organizacji pacjentéw
zaproszonych do konkursu oraz przedstawiciele sektora ochrony zdrowia, organizacji
pozarzgdowych, administracji publicznej i biznesu. Nagrody wreczali: Wiestawa Kowalska,
Naczelnik wydziatu w Biurze Petnomocnika Rzgdu ds. Osob Niepetnosprawnych
(Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej), dr Jarek Oleszczuk, dyrektor generalny AbbVie w
Polsce oraz cztonkowie Kapituty Konkursu. Laureatami nagrody ,Zwyczajnie Aktywni 2013”
zostali:

Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita ,,J-elita”

za projekt ,,Aktywne zycie wbrew aktywnej chorobie”

Fundacja ,, Tak, mam tuszczyce” za projekt “ Biuro zmiany Pracy”

Wielkopolskie Stowarzyszenie Colitis Ulcerosa i Choroby Lesniowskiego-Crohna za projekt
»Droga do Pracy”
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UDZIAt W KONFERENCJACH, WARSZTATACH, SEMINARIACH

Cztonek Zarzadu Instytutu Pani Magda Bojarska wzieta udziat w eksperckiej debacie nt.
spoteczno-ekonomicznych kosztéow schizofrenii, zorganizowanej przez PAP 23 stycznia.
Podczas debaty zaprezentowany zostat raport ,,Schizofrenia - perspektywa spoteczna.
Sytuacja w Polsce". W debacie udziat wzieli psychiatrzy, w tym konsultant krajowy w
dziedzinie psychiatrii prof. Marek Jarema, przedstawiciele PTP, Ministerstwa Pracy,
Narodowego Funduszu Zdrowia, Agencji Oceny Technologii Medycznych, ZUS a takze
farmakoekonomisci, przedstawiciele pacjentéw i autorzy raportu. Debata byta organizowana
pod patronatem Polskiego Towarzystwa Psychiatrycznego. Przedstawiony podczas debaty
raport dowodzi, ze zapobieganie wykluczeniu chorych na schizofrenie z zycia spotecznego i
zawodowego jest optacalne. Wynika z niego bowiem, Zze koszty posrednie schizofrenii
(zwigzane z niezdolnoscig do pracy) sg dwukrotnie wyzsze niz wydatki NFZ na $Swiadczenia
zdrowotne dla pacjentow z tym schorzeniem oraz na refundacje lekow dla nich — w roku
2009 roku wyniosty one odpowiednio 907 mlin, niecate 450 mln oraz 112 min zt. M. Bojarska
odniosta sie do kwestii funkcjonowania osdb ze schizofrenig w ich sSrodowisku, w tym szans
tych oséb na zatrudnienie. Przedstawita role rodziny we wspieraniu chorego i model
zatrudnienia wspomaganego jako efektywny system wsparcia osoby z zaburzeniami
psychicznymi na rynku pracy.

W dniach 11-12 kwiecien 2013 w Hadze odbyta sie konferencja poswiecona mozliwosciom
wptywu Srodowisk pacjentdw na polityki zdrowotne panstw UE oraz ocene technologii
medycznych. Tematem byt tez udziat pacjentow w badaniach medycznych. Konferencja
miata charakter ekspercki, zaproszono grono ok. 50 specjalistéw w dziedzinie zarzgdzania
zdrowiem i lideréw organizacji pacjenckich z Europy Zachodniej. Instytut reprezentowata
Magdalena Bojarska, byta jedynym przedstawicielem krajéw Europy Srodkowo-Wschodniej
(ESW). Pierwsza cze$¢ konferencji poswiecona byta udziatlowi organizacji zrzeszajacych
pacjentow w programach badawczych UE i wspdtpracy organizacji z partnerami —
przemystem farmaceutycznym, wtadzami publicznymi, srodowiskami akademickimi i firmami
ubezpieczeniowymi. W drugiej czesci dyskutowano na temat problemow, z jakimi spotykajg
sie stowarzyszenia pacjencie i mozliwosciom wspierania ich dziatalnosci. Magdalena Bojarska
przedstawita sytuacje polskiego ruchu pacjenckiego na tle sytuacji tych organizacji w krajach
UE, szczegdlnie w krajach skandynawskich i Francji, gdzie stowarzyszenia pacjentéw bardzo
Scisle wspotpracujg zwtadzami i administracjg publiczng i majg konkretny wptyw na
budowanie polityk tych panstw dot. ochrony zdrowia. Organizacje sg tez konsultowane w
kwestiach zwigzanych z badaniami klinicznymi, oceng jakosci ustug i technologii medycznych
— jako bezposredni uzytkownicy i konsumenci produktéw i ustug medycznych.
Organizatorem konferencji byta dunska instytucja zajmujgca sie politykg zdrowotng —
ZonMw.
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W 2013 r. kontynuowano rozpoczety w 2012 r. projekt szkolen dla lekarzy psychiatréw.
W szkoleniach udziat wzieli (jako uczestnicy) lekarze psychiatrzy - ordynatorzy klinik,
dyrektorzy, szefowie poradni). Wéréd prelegentdw znaleZli sie specjalisci w dziedzinie
psychiatrii, przedstawiciele Urzedéw Marszatkowskich, oddziatéw NFZ oraz prawnicy — mec.
Andrzej Kurianowicz — specjalista w zakresie dokumentacji medycznej oraz dr n. prawn.
Dorota Karkowska — ekspert w dziedzinie praw pacjenta (Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej).

Spotkania prowadzita Magdalena Bojarska — Cztonek Zarzadu Instytutu Praw pacjenta i
Edukacji Zdrowotne;j.

Cele szkolenia:

. edukacja lekarzy psychiatrow w zakresie prawidtowego prowadzenia dokumentacji
medycznej majgca na celu zmniejszenie ilosci popetnianych btedéw oraz zaciesnienie
wspotpracy miedzy kontrolerami Narodowego Funduszu Zdrowia i lekarzami psychiatrami

. edukacja w zakresie praw pacjenta

Szkolenia spotkaty sie z duzym zainteresowaniem ze strony uczestnikoéw. Najwiekszym
zainteresowaniem cieszyt sie panel dotyczacy prawidtowego prowadzenia dokumentacji
medycznej pacjenta. Z rozmow z uczestnikami oraz z lektury anonimowych ankiet wynika, ze
lekarze psychiatrzy majg duze deficyty informacyjne w zakresie prowadzenia dokumentaciji
medycznej, wiedzy na temat kar nakfadanych przez kontroleréow NFZ oraz aspektow
dotyczacych praw pacjenta.

Ponadto w trakcie spotkan dyskutowano o stanie psychiatrii w dany wojewddztwie, w tym
realizacji Narodowego Programu Ochrony Zdrowia Psychicznego, informowano o stanowisku
Ministra Zdrowia z grudnia 2012 r. dotyczagcym zasad refundacji lekéw stosowanych w
psychiatrii w rozpoznaniach ICD - 10 od FOO DO F99, informowano o kwestionariuszu oceny
wspotpracy pacjenta leczonego lekami przeciwpsychotycznymi oraz o poparciu centrali NFZ
dla tego typu narzedzia pracy lekarzy.

Liczba

Data spotkania | Miejsce 2
uczestnikow

15 stycznia 2013 | Biatystok |23 lekarzy

27 luty 2013 Warszawa | 79 lekarzy

20 marca 2013 Krakéw 73 lekarzy
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PATRONATY

Internetowe Konto Pacjenta to nowoczesna platforma majgca wspiera¢ system opieki
zdrowotnej w Polsce. Za jej sprawa pacjent znajdzie sie wreszcie w centrum
zainteresowania. IKP umozliwi pacjentowi swobodne zarzgdzanie jego dokumentacja
medyczng oraz zaoferuje przydatne funkcje, takie jak np.: Kalendarz Pacjenta czy Dziennik
Pomiarow. Zadaniem systemu jest szybkie i tatwe udostepnienie pacjentowi jego catej
dokumentacji medycznej (skierowania, orzeczenia, opinie, zaswiadczenia czy karty leczenia
szpitalnego) bez koniecznosci sktadania wniosku o udostepnienie dokumentacji.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objgt patronatem Internetowe Konto Pacjenta.

Kampania , Nie pal przy dziecku” stanowi kontynuacje wczesniejszych dziatan Stowarzyszenia
Manko (,Lokal be papierosa”, ,Polska bez dymu”). Jest skierowana przede wszystkim do
rodzicéw i opiekundw palgcych papierosy, ale takze osdb niepalgcych, ktére zezwalajg na
narazanie dziecka na dym tytoniowy w Srodowisku rodzinnym i towarzyskim.

W ramach kampanii powstata strona internetowa www.niepalprzydziecku.pl na ktorej
oprocz podstawowych informacji o organizatorach znalezé mozna porady ekspertéw,
badania i raporty, dane adresowe realizatoréw programu profilaktyki chordb odtytoniowych
(w tym POCHP) oraz informacje o organizowanych eventach.

Kampania spoteczna "Nie pal przy dziecku" jest realizowana na terenie Miasta Krakowa
i wojewddztwa Matopolskiego. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objat kampanie
honorowym patronatem.

W dniach 24 -30 maja 2013 r. odbyt sie Tydzieri Swiadomoéci Czerniaka. Tegoroczna edycja byta
prowadzona pod hastem ,Znamie! Znam je?” i miata zacheci¢ spoteczenstwo do regularnego badania
skory oraz przestrzegania podstawowych zasad ochrony przez czerniakiem. Organizatorem Tygodnia
jest Akademia Czerniaka, sekcja naukowa Polskiego Towarzystwa Chirurgii Onkologicznej dziatajaca
pod patronatem Polskiego Towarzystwa Dermatologicznego i Polskiego Towarzystwa Onkologii
Klinicznej. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej byt partnerem akgji.

Przed rozpoczeciem Tygodnia, dnia. 16.05.2013 r., odbyta sie konferencja prasowa promujaca akcje,
podczas ktdrej zaprezentowano wyniki sondy ulicznej dotyczacej Swiadomosci istnienia czerniaka,
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jego rozpoznawania oraz profilaktyki zachorowan. Ciekawym akcentem byta mozliwos$¢ przebadania
pieprzykéw przez lekarza chirurga - onkologa.

W Tygodniu Swiadomosci Czerniaka na stronie www.akademiaczerniaka.pl mozna bylo znalez¢

wszelkie wiadomosci dotyczace rozpoznawania, leczenia i profilaktyki zachorowan na czerniaka.
Précz wynikéw sondy ulicznej , o ktérej byta mowa w poprzednim akapicie, udostepniono takze film
edukacyjny dla ucznidw nagrany w ramach kampanii ,Znamie! Znam je?” o tym jak bada¢ swojg skore
oraz interaktywng gre edukacyjng, dzieki ktdrej mozna byto sprawdzi¢ swojg wiedze na temat
czerniaka. W ramach gry przedstawiane byty obrazki pieprzykéw i nalezato odpowiedzie¢ na pytanie
— czerniak czy zwykty pieprzyk.

Dnia 18 wrzes$nia 2013 roku w Warszawie odbyta sie konferencja prasowa pt.: ,,Czy rak musi
bole¢?”, organizowana przez Koalicje na Rzecz Walki z Bdlem ,,Wygrajmy z Bélem”. Patronat
nad konferencjg objat m.in. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.

W trakcie konferencji podkreslono role prawidtowej terapii bélu w chorobie nowotworowej
oraz jej wptyw na caty proces leczenia i jakos$¢ zycia chorych, zwtaszcza w odniesieniu do
potrzeb wynikajacych ze stale wzrastajacej liczby pacjentéw zapadajgcych na nowotwory.
Uczestnicy spotkania przedstawili bariery administracyjne i $wiatopoglagdowe w dostepie do
silnych lekéw przeciwbdlowych tzn. opioidéw oraz wskazali na konkretne rozwigzania
majace na celu zapewnienie polskim pacjentom onkologicznym dostepu do opieki zgodnej
z miedzynarodowymi standardami. Prezes Koalicji na Rzecz Walki z Bdélem, Szymon
Chrostowski, zwrdcit uwage, ze pierwszym krokiem w tym kierunku jest przygotowane przez
Grupe Ekspertow powstatg przy Koalicji, ,OSwiadczenie na rzecz zmian w organizacji opieki
nad pacjentem cierpigcym z powodu bélu nowotworowego”. Konferencja byta réwniez
okazjg do przedstawienia przez Ekspertdw rekomendacji dotyczacych zmian systemowych
w zakresie opieki przeciwbdélowej w chorobach nowotworowych.

W dyskusji udziat wzieli:

- dr n. med. Aleksandra Ciatkowska — Rysz — Konsultant Krajowy w dziedzinie Medycyny
Paliatywnej,

- dr n. med. Mariola Kosowicz — Kierownik Zaktadu Psychoonkologii Centrum Onkologii —
Instytutu im. Marii Sktodowskiej — Curie w Warszawie,

- dr n. med. Maryna Rubach — Kierownik Oddziatu Chemioterapii Dziennej Kliniki Onkologii i
Chordob Wewnetrznych Centrum Onkologii — Instytutu w Warszawie,

- Przedstawiciel Europejskiego Towarzystwa Medycyny Onkologicznej ESMO, dr n. med.
Tomasz Dzierzanowski — Pracownia Medycyny Paliatywnej Uniwersytetu Medycznego w
todzi, sekretarz czasopisma Medycyna Paliatywna,

- Daria Porebska — kierownik Zespotu Prasy i Promocji Biura Rzecznika Praw Pacjenta,

- Szymon Chrostowski — Prezes Koalicji na rzecz Walki z Bélem — inicjator i organizator
spotkania.
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