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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 Sqdowym: 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 tematow zwigzanych z ochrong zdrowia,
a w szczegolnosci:

1.
2.
3.

Upowszechniania wsrod spoteczenstwa praw pacjentdw i sposobdw ich egzekuciji.
Wspierania dziatan majacych na celu poprawe przestrzegania praw pacjentow.
Propagowania dziatan majgcych na celu poprawe stanu zdrowia spoteczenstwa 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 pacjentdéw, 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 2014 R.

KAMPANIE, AKCJE SPOtECZNE

NAGRODY IMIENIA SWIETEGO KAMILA 2013

W dniu 11 lutego 2014 roku obchodzony byt XXIl Swiatowy Dzieri Chorego. Dzieri ten stanowi
szczegblng okazje do wyrazenia szacunku i uznania pracownikom stuzby zdrowia,
wolontariuszom, cztonkom rodziny, organizacjom oraz wszystkim tym, ktérzy
bezinteresownie poswiecajg sie dla dobra chorych. Ta wyjatkowa data sktania rowniez do
refleksji nad znaczeniem cierpienia w zyciu ludzkim, uwrazliwia na los potrzebujacych opieki
oraz pozwala wyksztatcic w sobie niesamolubng potrzebe towarzyszenia bliznim w
najtrudniejszych chwilach ich zycia.

Z tej okazji z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej i we wspdtpracy z
Fundacjg lus Medicinae odbyto sie w Warszawie VIII Forum Liderow Organizacji Pacjentow,
w ktdrym uczestniczyto prawie 200 liderow organizacji pacjentéw. Kluczowymi punktami
dwudniowych obchoddéw byta uroczysta Gala wreczenia Nagréd Sw. Kamila oraz spotkanie
uczestnikdbw z Ministrem Zdrowia wraz z towarzyszgcymi zastepcami oraz Prezesem
Narodowego Funduszu Zdrowia.

W dniu 10 lutego br. w Muzeum Kolekcji im. Jana Pawta Il Fundacji Janiny i Zbigniewa
Porczynskich w Warszawie odbyta sie uroczysta Gala wreczenia Nagréd Sw. Kamila.
Uroczystos$¢, podczas ktdrej w sposdb szczegdlny wyrdznione zostajg osoby i instytucje
zaangazowane w niesienie pomocy osobom chorym i cierpigcym. Gale poprowadzili Urszula
Chincz i Radostaw Brzézka. Ceremonie uswietnit wystep zwyciezcy The Voice of Poland 2013
Mateusza Ziétko wraz z zespotem oraz finalistdw programu — Jagody Kret i Michata
Grobelnego. Do udziatu w tym wyjgtkowym wydarzeniu zaproszeni zostali przedstawiciele
najwyzszych wtadz koscielnych i pafistwowych, artysci oraz media.

Wspotorganizatorem Gali jest Zakon Postugujacych Chorym — Ojcowie Kamilianie. Patronat
medialny nad Galg objaf Rynek Zdrowia i portal rynekzdrowia.pl.

Laureaci Nagrody Sw. Kamila 2014

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

Nagroda Gtéwna - prof. dr hab. med. Alina Midro

Za to, ze jako ekspert od rzadkich schorzen genetycznych, nigdy nie zapomina Pani Profesor
o nadrzednej wartosci zycia ludzkiego. Za to, ze w codziennej pracy obdarza Pani empatia
pacjentow oraz osoby im bliskie. Za catoksztatt dorobku naukowego i wktad w rozwdj
genetyki w Polsce.



Wyrdznienie — dr med. Stawomir Mazur

Dla lekarza onkologa, dobrego i szlachetnego Cztowieka, ktéry nigdy nie poddat sie w walce o
zycie i zdrowie pacjenta. Za dary troski, nadziei i serca, szacunek i zyczliwo$¢ bezwarunkowo
ofiarowane pacjentom.

Wyrdznienie - Janina Jaron

Za to, ze petnigc misje pielegniarki wiasnym przyktadem wypetnia Pani testament Swietego
Kamila oraz umacnia autorytet zawodowy srodowiska pielegniarskiego. Za to, ze potrafi Pani
umiejetnie odkrywac potrzeby chorych i z wielkg wrazliwoscia je spetniac.

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

Nagroda Gtéwna — Polskie Stowarzyszenie Diabetykow

Za realizowane przez wiele lat skuteczne dziatania zmierzajace do zwiekszenia jakosci zycia
pacjentéw chorych na cukrzyce w Polsc e oraz za catoksztatt aktywnosci edukacyjnej
Stowarzyszenia.

Wyréinienie — Fundacja Dom Rodzinnej Rehabilitacji Dzieci z Porazeniem Mdzgowym
w Opolu

Za wcielanie w zycie stow bt. Jana Pawta Il oraz Janusza Korczaka o potrzebie

kochania kazdego cztowieka bez wzgledu na to, kim jest i jak wyglada. Za to, ze Fundacja
codziennie ofiarowuje dzieciom z porazeniem maézgowym i ich najblizszym bezmiar mitosci.
Wyréznienie — Fundacja SOS Zycie

Za to, ze poprzez swoje dziatania Fundacja przywrdcita wielu Amazonkom szczery usmiech i
wiare w lepsze jutro. Za to, ze nauczyta nas, jak w procesie choroby nowotworowej na nowo
odkry¢ swojg wartosc i piekno.

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

Nagroda Gtéwna — Henryk Szrubarz

Za to, ze w audycjach radiowych przedstawia Pan problemy wazne dla chorych w sposéb
ciekawy i zrozumiaty dla kazdego stuchacza. Tq nagroda pragniemy okaza¢ uznanie za
profesjonalizm Pana warsztatu dziennikarskiego na antenie Polskiego Radia oraz docenic
rzetelnos¢ w propagowaniu wiedzy o zdrowiu.

Wyrdznienie — Matgorzata Mikulska-Rembek

Za to, ze w pracy dziennikarskiej potrafi Pani nies¢ pomoc ludziom w potrzebie, wnoszac
nowg jakos¢ do polskiego dziennikarstwa zdrowotnego. Tym wyrdznieniem pragniemy
okazac uznanie za profesjonalizm Pani warsztatu dziennikarskiego oraz docenic¢ rzetelnos¢ w
propagowaniu wiedzy o zdrowiu.

Wyrodznienie — Agnieszka Fedorczyk

Za to, ze w pracy dziennikarskiej potrafi Pani wyzwoli¢ w chorych wole walki i zmiane
postawy wobec wtasnej choroby. Tym wyrdznieniem pragniemy okaza¢ uznanie dla Pani
profesjonalnego warsztatu oraz doceni¢ rzetelno$¢ w propagowaniu wiedzy o zdrowiu.

4. Nagroda Specjalna za wybitne osiggniecia w stuzbie chorym:

Zofia Puchelak



Za to, ze nietatwg prace wspierania chorych psychicznie i ich rodzin przemienita Pani w
rodzinne wsparcie petne mitosci i zrozumienia. Nagroda ta jest wyrazem podziekowania za
stuzbe blizniemu, ktdra stata sie wartoscig nadrzedng w Pani codziennym zyciu.

Irena Chotuj

Za promowanie w pracy zawodowej idei porodéw domowych w atmosferze rodzinnego
ciepta. Za to, ze przez lata swojej pracy zawodowej kazdej kobiecie w stanie btogostawionym
ofiarowata Pani profesjonalng pomoc medyczng i osobiste wsparcie.

prof. dr hab. med. Bolestaw Rutkowski

Za to, ze zaangazowanie i determinacja Pana Profesora uratowaty wiele istnien ludzkich. Za
to, ze nigdy nie zapomniat Pan, dlaczego zostat lekarzem i dzieki temu potrafi skutecznie
taczy¢ profesjonalizm z empatiag dla pacjentdw. Za catoksztatt dorobku naukowego i wktad w
rozwdj dializoterapii w Polsce.

prof. nadzw. dr hab. med. Mirostaw Zabek

Za to, ze w pracy zawodowej wiasnym przyktadem $wiadczy Pan Profesor o tym, iz
poszukiwania duszy w medycynie majg sens. Za to, ze skutecznie podejmuje Pan walke z
wyzwaniami w medycynie, kierujac sie zawsze dobrem pacjenta. Za catoksztatt dorobku
naukowego i wktad w rozwdj neurochirurgii w Polsce

KOALICJA NA RZECZ WALKI Z CUKRZYCA

1. AKCJA SPOtECZNA ,MENU DLA DIABETYKA”

Rozpoczelismy projekt, ktorego celem jest propagowanie diety cukrzycowej i dostarczenie
informacji o tej diecie zarowno osobom chorym na cukrzyce, jak i wszystkim tym ktérzy
przygotowujg positki. Powstat portal kulinarny na ktérym publikowane sg przepisy w oparciu
o diete cukrzycowq, a takze rekomendacje dla osdb przygotowujgcych positki m.in. dla
blogeréw, kucharzy, restauratorow.

2. REPORTAZ/ALBUM ZOBACZ CUKRZYCE

Celem projektu byto pokazanie réznych aspektow zycia z cukrzycg, poprzez pokazanie
prawdziwych historii i ludzi. Znalezlismy 12 oséb chorujgcych na cukrzyce, wéréd nich aktor
Dariusz Gnatowski. Ich historie opowiedzielismy w formie reportazu. Do projektu
zaprosiliSmy znanego fotoreportera Macieja Moskwe, ktéry podjat sie zadania stworzenia
serii fotoreportazy oséb z cukrzycg. Do wspotpracy zaprosilismy dziennikarzy, ktorzy napisali
reportaze o diabetykach. Byly to: Ewa Awdziejczyk ,Twdj Styl”, Anna Jarosz ,Zdrowie”,
Monika Stelmach ,,Polityka”, Agnieszka Fedorczyk , Wysokie Obcasy”, Margit Kossobudzka
,Gazeta Wyborcza”, Marta Hernik ,,Radio RDC”. Wydalismy okolicznosciowy Album, ktdérzy
przesfalismy do medidow i lideréw opinii, a takie zorganizowalismy wystawy zdjec
w przestrzenni miejskiej m.in. w Sejmie RP, w BUWu, Zjazd PTD w Gdarsku.

3. AKCJA EDUKACYJNA ZOBACZ CUKRZYCE NA PRZYSTANKU WOODSTOCK

ChcielisSmy aby cukrzyce zobaczyli ludzie mtodzi. Zorganizowalismy ,Zobacz cukrzyce” na
Przystanku Woodstock. Prowadzilismy akcje bezptatnych konsultacji (pomiary glukozy, BMI).



Prowadzone byty wyktady na temat zdrowego stylu zycia i cukrzycy. Kulminacyjnym
momentem byto wspdlne odtanczenie diabedance - tanca cukrzycy.

4. NIEBIESKA KSIEGA CUKRZYCY

W nawigzaniu do tradycji ,biatej ksiegi” opracowalismy raport spotecznoekonomiczny
dotyczacy sytuacji cukrzycy w Polsce. Wynik raportu zaprezentowaliSmy w listopadzie —
w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Walki z Cukrzycg (WDD).

5. WWW.KOALICJA-CUKRZYCA.PL
Portal internetowy skierowany do oséb chcacych 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.koalicja—cukrzyca.pl

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

PORTAL INTERNETOWY - www.drogadosiebie.pl

Instytut prowadzi portal internetowy drogadosiebie.pl skierowany do oséb chorych na
schizofrenie i chorobe afektywng dwubiegunowg oraz ich rodzin i terapeutdow, 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
o0 zmianach jakie zachodzg w zyciu rodziny pacjenta cierpigcego na schizofrenie lub chorobe
afektywng dwubiegunowg, pobra¢ bezptatnie elektroniczne wersje poradnikéw dla
pacjentow i dla oséb bliskich pacjentéw chorujgcych na schizofrenie, znalezé adresy
organizacji wspierajgcych pacjentdw oraz znalezé odpowiedzi na najczesciej zadawane
pytania.

PORTAL INTERNETOWY - WWW.PRAWAPACIJENTA.EU

P Portal internetowy skierowany jest do organizacji zrzeszajgcych pacjentéw i do samych
0sob chorych. Zawiera aktualne informacje z zakresu systemu opieki zdrowotnej w Polsce,
praw pacjenta, prawa medycznego, akcji i kampanii spofeczno- edukacyjnych oraz baze
organizacji i stowarzyszen pacjentow. Ponadto prezentuje dziatalnosc¢ Instytutu.




Portal jest systematycznie aktualizowany i udoskonalany pod wzgledem merytorycznym.
Dziaty serwisu systematycznie aktualizowane:
Przepisy prawne — dodano 0 nowe informacje (akty prawne, orzeczenia sgdowe,)
Baza organizacji — baza w ciggu roku powiekszyta sie 0 12 nowych organizacji
Aktualnosci — dodano 14 nowych informacji
Aktualnosci organizacji pacjentow — dodano 5 nowych informacji
Edukacja zdrowotna — dodano 1 nowg informacje

E-LEARNING
Poprzez strone www.prawapacjenta.eu Instytut prowadzit edukacje e-learningowg w
zakresie:
1. Zasady funkcjonowania systemu opieki zdrowotnej w Polsce
Na nagraniach lekarz Iga Lipska w prosty, zwiezty sposdb 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 znajdujg sie takze filmy w formie wywiadu, ktory przeprowadzita
redaktor Dorota Wellman z dr n. prawn. Dorotg Karkowskg — ekspertem w dziedzinie
praw pacjenta. Na 11 filmach dr. Karkowska wyjasnia jakie prawa przystuguja
pacjentom oraz w jaki sposéb pacjent powinien je egzekwowac.

PROJEKTY INSTYTUTU

VIIl OGOLNOPOLSKIE SPOTKANIE PRZEDSTAWICIELI ORGANIZACJI PACJENTOW, 10-11 luty
2014 r., WARSZAWA (DEBATA Z UDZIALEM PREZESA RADY MINISTROW, PRZEDSTAWICIELI
MINISTERSTWA ZDROWIA ORAZ PREZESEM NFZ)

Z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej i we wspdtpracy z Fundacjg lus
Medicinae odbyto sie w Warszawie VIII Forum Lideréw Organizacji Pacjentow, w ktérym
uczestniczyto prawie 200 liderow organizacji pacjentéw. Kluczowymi punktami
dwudniowych obchoddéw byta uroczysta Gala wreczenia Nagréd Sw. Kamila oraz spotkanie
uczestnikow z Premierem Donaldem Tuskiem, Ministrem Zdrowia wraz z towarzyszgcymi
zastepcami oraz Prezesem Narodowego Funduszu Zdrowia.

Odbywajace sie podczas Forum coroczne spotkanie z udziatem osob ksztattujgcych polityke
zdrowotng panstwa stwarza ptaszczyzne integracji srodowiska organizacji i stowarzyszen
dziatajgcych dla dobra pacjentéw oraz umozliwia liderom poszczegdlnych organizacji
pacjentow zwrdcenie uwagi na najwieksze problemy, z jakimi spotykajg sie w swej
codziennej dziatalnosci. Forum ma sprzyjac inicjowaniu rozwigzan, ktore wptyng na poprawe
systemowej opieki nad pacjentem.



Tegoroczna merytoryczna debata odbyta sie z udziatem Premiera Donalda Tuska, Ministra
Zdrowia — Bartosza Artukowicza, Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia — Igora
Radziewicza-Winnickiego i p.o. Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia — Marcina
Pakulskiego. Moderatorem spotkania byt ks. dr Arkadiusz Nowak — Prezes Instytutu Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. W tym roku po raz pierwszy debata miata miejsce w
Kancelarii Prezesa Rady Ministréw. Fakt ten dodatkowo podnidst range tego cyklicznego
spotkania, ktére z roku na rok staje sie coraz wazniejszym wydarzeniem skupiajgcym
szerokie grono organizacji pacjentéw oraz przedstawicieli instytucji majgcych wptyw na
ksztatt polityki zdrowotnej panstwa. W tym roku podczas debaty omawiane byty kluczowe
problemy systemu opieki zdrowotnej, z ktérymi na co dzied zmagajg sie polscy pacjenci.

Organizatorzy VIIl Forum Organizacji Pacjentow:
- Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
- Fundacja lus Medicinae

PROJEKT ,MONITORING PRAC LEGISLACYJNYCH | KONSULTACII SPOtECZNYCH
W OCHRONIE ZDROWIA".

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej wraz z Polskg Koalicjg Pacjentéw Onkologicznych jest
realizatorem projektu w ramach programu Obywatele dla Demokracji, finansowanego z Funduszy
EOG pt. ,Monitoring prac legislacyjnych i konsultacji spotecznych w ochronie zdrowia”.

Projekt ukierunkowany jest na monitoring oraz poprawe jakosci legislacyjnej aktéw normatywnych
przekazywanych przez Ministerstwo Zdrowia do konsultacji spotecznych, a takie wzmocnienie
samego procesu konsultacji. Dziatania beda prowadzone poprzez biezgce analizowanie wybranych
udostepnionych przez Ministerstwo projektéw aktdw prawnych pod katem dobrej legislacji oraz
zgtaszanie uwag w ramach konsultacji spotecznych. Dzieki projektowi rozszerzy sie rowniez liczba
organizacji zdolnych do merytorycznej oceny projektéw aktéw prawnych dotyczacych ochrony
zdrowia pod katem ich jakosci, przejrzystosci i respektowania interesow pacjentéw.

Szkolenia

Aby zwiekszy¢ skale i jakos¢ konsultacji spotecznych w pazdzierniku 2014 r. w ramach projektu
przeprowadzono dwa 2-dniowe szkolenia pt. "Rola i miejsce organizacji pozarzagdowych w procesie
tworzenia prawa w Polsce". Przedstawiciele organizacji pacjenckich z catej Polski (48 osdb) mieli
okazje dowiedzie¢ sie jakie prawa i uprawnienia majg organizacje pozarzadowe w zakresie
mozliwosci wptywania na prawo.

Powotanie Grupy Monitorujgcej

Dnia 28 pazdziernika 2014 r. powotana zostata Grupa ekspertéw (Grupa Monitorujgca), ktorych
zadaniem jest monitorowanie projektéw aktéw prawnych dotyczacych ochrony zdrowia — projektéw
rozporzadzen Ministra Zdrowia. W sktad Grupy weszli specjalisci z zakresu prawa medycznego, dobrej
legislacji, ochrony zdrowia i przedstawiciele organizacji pacjentow. Zadaniem Grupy jest analiza
projektéw aktéw prawnych pod katem dobrej legislacji, zgodnosci z prawami pacjentéw, oraz
poprawa jakosci w aspekcie legislacyjnym oraz merytorycznym — wspdtpraca z organizacjami
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pacjenckimi. Organizacje pacjenckie w zwigzku z realizacjg projektu majg mozliwos¢ zwrécic sie do
cztonkdéw Grupy Monitorujacej w przypadku probleméw ze zrozumieniem proponowanego przepisu
prawnego itp.

Monitoring projektdw aktow prawnych:

W ramach projektu w 2014 r. Grupa Monitorujgca konsultowata nastepujgce projekty aktow:

1) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia zmieniajgce rozporzadzenie w sprawie S$wiadczen
gwarantowanych z zakresu lecznictwa uzdrowiskowego

2) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia zmieniajgce rozporzadzenie w sprawie standardéw
jakosci dla medycznych laboratoridow diagnostycznych i mikrobiologicznych

3) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie wzordw oswiadczen o przystugujgcym
Swiadczeniobiorcy prawie do $wiadczen opieki zdrowotnej

4) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie zakresu map potrzeb zdrowotnych

5) Projekt rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen gwarantowanych z zakresu opieki
psychiatrycznej i leczenia uzaleznien

6) ponadto IPPEZ w ramach projektu zgtosit propozycje zmian do przepiséw wprowadzonych do
Rzagdowego Projektu ustawy o zmianie ustawy - Prawo Farmaceutyczne oraz ustawy o
przeciwdziataniu narkomanii (druk nr 2708)

Prowadzona przez Grupe Monitorujgcg wielomiesieczna praca monitorujgca pozwoli na opracowanie
na bazie prowadzonego nadzoru raportu, w ktérym dazy¢ sie bedzie do zidentyfikowania typowych
probleméw legislacyjnych w pojawiajgcych sie projektach aktéw prawnych z zakresu ochrony zdrowia
wraz z rekomendacjami majgcymi na celu ich wyeliminowanie w przysztosci. Raport zostanie
przedstawiony Ministerstwu Zdrowia podczas specjalnego spotkania z ekspertami Grupy
Monitorujgce]j. Raport powstanie w terminie: listopad-grudzien 2015 r.

Efekty konsultacji mozna na biezgco sledzi¢ na stronie Instytutu.

Termin realizacji projektu: 01 wrzesnia 2014 r. — 31 grudnia 2015 r.

UDZIAtL INSTYTUTU W PROJEKTACH (JAKO PARNER)

PROJEKT ,KODEKS ETYKI JAKO FUNDAMENTALNE NARZEDZIE ZWIEKSZAJACE
PARTYCYPACIE OBYWATELSKA W TRANSPARENTNYM | PRZEJRZYSTYM DZIALANIU
ORGANIZACIJI PACJENTOW”

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne] byt partnerem Fundacji lus Medicinae przy
realizacji projektu ,Kodeks etyki jako fundamentalne narzedzie zwiekszajgce partycypacje
obywatelskg w transparentnym i przejrzystym dziataniu organizacji pacjentéw”, ktdrego
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celem byto wypracowanie i wdrozenie Kodeksu Etyki dla organizacji dziatajgcych dla dobra
pacjenta. Celem nadrzednym kodeksu jest zwiekszenie transparentnosci i wieksza
profesjonalizacja organizacji dziatajgcych dla dobra pacjenta oraz budowanie pozytywnego
wizerunku tych podmiotow wsrdd ich interesariuszy. Kodeks ma stuzyé rdéwniez
przestrzeganiu najwyzszych norm etycznych wspoéfpracy organizacji pacjentéw z partnerami
instytucjonalnymi. Kodeks jest wspdlng inicjatywg najwiekszych federacji i fundacji
pacjentéw dziatajacych dla dobra pacjenta, ktére z uwagi na brak zewnetrznych regulacji
standardow ich funkcjonowania podjety dziatania, majgce na celu wypracowanie
dokumentu, ktéry ma stuzyé przestrzeganiu najwyzszych norm etycznych wspotpracy
organizacji pacjentow z partnerami instytucjonalnymi.

Projekt byt realizowany od 01 wrzesnia 2013 r do 31 lipca 2014 r.

W  trakcie ramach projektu utworzono strone internetowg pod adresem:
www.kodeksdlaorganizacji.pl, wypracowano tres¢ "Kodeksu Etyki organizacji dziatajgcych dla
dobra pacjenta", zorganizowano Konferencje z okazji Swiatowego Dnia Chorego 2014. Baza
cztonkowska sygnatariuszy Kodeksu w 2014 r. liczyta 22 cztonkdw.

Projekt byt realizowany przy wsparciu Szwajcarii w ramach szwajcarskiego programu
wspotpracy z nowymi krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej

PROJEKT,PRAWA PACJENTA - TWOJE PRAWA”

Dnia 01 pazdziernika 2013 r. rozpoczat sie projekt pod nazwg ,Prawa Pacjenta — Twoje
Prawa” realizowany przez Fundacje lus Medicinae w partnerstwie z Instytutem Praw
pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Projekt byt prowadzony przy wsparciu Szwajcarii w ramach
szwajcarskiego programu wspotpracy z nowymi krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej
W ramach projektu w 2014 r. wykonano nastepujgce dziatania:

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej byt partnerem Fundacji lus Medicinae
w realizacji projektu ,Prawa Pacjenta — Twoje Prawa”, ktérego gtownym celem byto
podniesienie $wiadomosci istnienia praw pacjenta oraz sposobu ich egzekwowania.
Odbiorcami projektu sg pacjenci, ich rodziny oraz internauci.

W projekcie zbudowano strone internetowg gdzie zamieszczane byty najwazniejsze z punktu
widzenia pacjenta informacje (w tym przepisy prawne, orzeczenia sgdowe, najczesciej
zadawane pytania wraz z odpowiedziami, omdéwione zostaty prawa pacjenta, zamieszczane
byty przygotowywane w toku realizacji projektu materiaty edukacyjne).

W ramach projektu przygotowano i wydano materiaty dla pacjentéw (plakaty oraz ulotki),
ktore nastepnie byty dystrybuowane w osrodkach zdrowia w catej Polsce. Zrealizowany
zostat takze spot uswiadamiajacy pacjentom istnienie ich praw, ktéry byto mozna zobaczy¢
na ekranach wybranych osrodkéw zdrowia w catej Polsce.
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Wszystkie te dziatania zostaty poprzedzone przeprowadzeniem badania Swiadomosci
istnienia praw pacjenta wsrod spofeczenstwa oraz analizg zmian w stosunku do
poprzedniego badania z 2008 r. Jego wyniki zostaty opublikowane na stronie projektu pod
adresem www.twojeprawapacjenta.pl oraz na profilu Facebook projektu.

Okres realizacji projektu: 01 pazdziernika 2013 r. i trwa do 31 lipca 2014 r.

Projekt byt realizowany przy wsparciu Szwajcarii w ramach szwajcarskiego programu
wspotpracy z nowymi krajami cztonkowskimi Unii Europejskiej

PROJEKT OBYWATELSKIE POROZUMIENIE NA RZECZ ONKOLOGI!I

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; wcigz
pogarszajgcg sie sytuacje polskich pacjentow onkologicznych; pilng koniecznos$¢ witaczenia
organizacji pacjenckich do procesdw nadajgcych 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.

Projekt realizowany w ramach Programu Obywatele dla demokracji, finansowanego
z Funduszy EOG.

PROJEKT, SZPITAL PROMUJACY PRAWA PACJENTA”

W 2014 roku Instytut we wspodtpracy z Fundacjg lus Medicinae kontynuowat projekt ,Szpital
promujgcy prawa pacjenta” majacy na celu podnoszenie $wiadomosci praw pacjenta
i odpowiedzialnosci za naruszenie tych praw wsrdd pielegniarek i potoznych pracujgcych w szpitalach
w catej Polsce.

W programie w 2014 r. udziat wzieta Okregowa lIzba Pielegniarek i Potoznych w Ciechanowie.
Wszkoleniu udziat wzieto ok. 160 uczestnikow.

Szkolenie dotyczyto praw pacjenta oraz odpowiedzialnosci za naruszenie praw pacjenta Szkolenia
prowadzita dr hab. n. prawn. Dorota Karkowska, ekspert Instytutu w dziedzinie praw pacjenta.

12



KONKURS O GRANT ,,ZWYCZAJNIE AKTYWNI”

»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 mogty startowac projekty dziatan aktywizacji zawodowej chorych, ktérych
realizacja miata na celu:

- utrzymanie dotychczasowej aktywnosci zawodowej i jej ewentualnego rozwoju

- powrét do dotychczasowej aktywnosci zawodowej i jej ewentualnego rozwoju

Nagrodg w konkursie byt grant w wysokosci do 30 000 zi.
Projekty mozna byto zgtasza¢ 10 marca do 1 wrzesnia 2014 roku w Biurze Konkursu
,Zwyczajnie Aktywni

Uroczyste rozdanie nagréd odbyto sie dnia 6 listopada 2014 r. na warszawskiej Gietdzie
Papieréw Wartosciowych.

Komitet organizacyjny

- Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej (Igor Grzesiak — Cztonek Zarzadu IPPEZ)
- Fundacja Urszuli Jaworskiej

- Polskie Amazonki Ruch Spoteczny

- firma AbbVie Polska Sp. z o.0.

UDZIAt W KONFERENCJACH, WARSZTATACH, SEMINARIACH

I EUROPEJSKIE FORUM CUKRZYCY - EUROPEAN DIABETES LEADERSHIP FORUM 2014, 04
marca 2014 r, BRUKSELA

Dnia 04 marca 2014 r. w Brukseli odbyto sie Il Europejskie Forum Cukrzycy — European Diabetes
Leadership Forum 2014, w ktérym udziat brat cztonek zarzadu Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej Igor Grzesiak. Forum zostato zorganizowane przez Danish Diabatetes Association
a wspierane byto przez Novo Nordisk. Podczas spotkania z udziatem wielu wybitnych panelistéw

m.in. Ksieciem Dani Joachimem, Wiceministrem Zdrowia Belgi Laurette Onkelinx, Ministrem Zdrowia
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Danii Nickiem Haekklerupem oraz Unijnym Komisarzem ds. Zdrowia dr Tonio Borgiem. Podczas
spotkania omawiano kluczowe wyzwania i problemy z jakimi powinna zmierzy¢ sie Unia Europejska
z coraz bardziej postepujacg epidemia cukrzycy. Ekspercie podkreslali koniecznos¢ wprowadzania
narodowych programéw walki z cukrzycg w poszczegdlnych krajach Unii oraz przypominali,

ze edukacja w zakresie cukrzycy to najlepsza i najtarisza metoda walki z t3 choroba.

Przewiduje sie ze w 2035 r. w Unii Europejskiej bedzie 38 milionéw oséb chorych na cukrzyce.
W chwili obecnej w Europie choruje 32 miliony ludzi, w Polsce natomiast liczba ta wynosi 3 milion.
Koszty bezposrednie oraz koszty leczenia choroby oraz jej powiktan pochtfaniajg 10 procent budzetu
zdrowotnego Unii. Leczenie europejskiego cukrzyka pochtania srednio 2450 euro rocznie, czyli ponad
10 tysiecy ztotych. W pieciu najwiekszych krajach Unii rocznie na cukrzyce wydaje sie 90 miliardéw
euro. 55 proc. pochtania hospitalizacja, 21 proc. na leki inne niz przeciwcukrzycowe, 10 proc. opieka

ambulatoryjna, a 7 proc. na leki przeciwcukrzycowe.
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