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1. Informacje ogélne:

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

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

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

Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym: 4.11.2004 r.

Numer KRS: 0000220999

REGON: 140011587

NIP: 521 333 5187

Forma prawna: fundacja

Nazwa banku i numer rachunku: BANK PEKAO S.A. 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
Igor Grzesiak Cztonek Zarzadu

3. Cel dziatalnosci IPPEiZ

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

a w szczegolnosci:

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

2.Wspierania dziatarn majgcych na celu poprawe przestrzegania praw pacjentow.

3.Propagowania dziatann 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.


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

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.

3. Wspieranie i aktywizacja sSrodowisk dziatajgcych na rzecz pacjentow.

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. Wspdtpraca z  organami  panistwowymi, samorzagdowymi, organizacjami

pozarzadowymi i branzowymi, w szczegdlnosci z organizacjami zrzeszajgcymi pacjentéow, w
zakresie praw pacjentéw i edukacji zdrowotnej.

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

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

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

12. Prowadzenie dziatalno$ci wydawniczej.

13. Inne formy dziatalnosci edukacyjnej.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej. Fundacja caty dochdéd przeznacza na
dziatalnos$¢ statutowa.

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



DZIALALNOSC STATUTOWA W 2018 R.

PROJEKTY INSTYTUTU

XIl FORUM ORGANIZACJI PACJENTOW, 09-10 luty 2018 r., WARSZAWA

Dnia 9 lutego 2018 r. w Warszawie juz po raz 12. spotkali sie przedstawiciele organizacji
dziatajgcych dla dobra pacjentéw. Okazjg do spotkania byta, organizowana rokrocznie przez
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, dwudniowa konferencja z udziatem 140
lideréow organizacji pacjentdw, a takze przedstawicieli administracji, urzednikéw, ekspertéw
i mediow.

Forum Organizacji Pacjentéw to ptaszczyzna integracji Srodowiska organizacji i stowarzyszen
dziatajgcych dla dobra pacjentéw, ktéra umozliwia liderom poszczegdlnych organizacji
zwrocenie uwagi na najwieksze problemy, z jakimi spotykajg sie w swej codziennej
dziatalnosci i walce z choroba.

Forum w 2018 r. rozpoczeto sie od inauguracyjnego spotkania z Wiceminister Zdrowia panig
Jézefg Szczurek-Zelazko, ktéra podkreslita role organizacji dziatajacych dla dobra pacjentéw
w ksztattowaniu postaw zdrowotnych Polakéw i podziekowata za codzienng prace
pracownikom organizacji. Nastepnie gtos zabrat pan Grzegorz Btazewicz, zastepca Rzecznika
Praw Pacjenta, ktéry zaprosit organizacje do wspdtpracy na wielu ptaszczyznach i wspdlnego
angazowania sie do dziatan dla dobra pacjentow.

Podczas wydarzenia zaprezentowano takze wyniki raportu , Organizacje pacjentéw w Polsce.
Struktura. Aktywnosci. Potrzeby”, ktory zostat zrealizowany przez Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej wspdlnie z Fundacjg Klon Jawor. To pierwsze tak kompleksowe
opracowanie przedstawiajgce strukture i kondycje organizacji pozarzgdowych dziatajgcych
w obszarze zdrowia.

Nastepnie uczestnicy podczas dwudniowego Forum wazieli udziat w kilkunastu sesjach
mentorskich i interaktywnych warsztatach, ktére prowadzone byty przez ekspertow
z roznych dziedzin m.in. seksuologa prof. Zbigniewa lzdebskiego, dziennikarza Jarostawa
Kuzniara, socjologa dr Tomasza Sobierajskiego, trenerke/konsultantke ds. NGO Katarzyne
Sadto czy tez naukowcow jak prof. Matgorzate Koztowska-Wojciechowskg i dr Anne
Wodjcicka.

Forum Organizacji Pacjentéw ma sprzyjac inicjowaniu rozwigzan, ktdre wptyng na poprawe
systemowej opieki nad pacjentem. W minionych latach w konferencji udziat brali urzedujgcy
Ministrowie Zdrowia wraz z zastepcami oraz Prezes Narodowego Funduszu Zdrowia.
Doswiadczenie ostatnich lat wskazuje, ze dialog prowadzony z decydentami podczas tych
spotkan zaowocowat spetnieniem wielu postulatéw Srodowiska pacjentéw, szczegdlnie
w zakresie dostepu do najnowoczesniejszych form terapii jak rowniez zmian legislacyjnych.



Projekt ,,SIEC DLA ZDROWIA”

W 2018 r. Instytut kontynuowat realizacje projektu ,SIEC DLA ZDROWIA” — jest to projekt
z jednej strony sieciujgcy organizacje dziatajgce dla dobra pacjenta, z drugiej strony
wzmacniajacy potencjat tych organizacji poprzez m. in. organizacje w Warszawie cyklicznych
spotkan z serii ,,Zdrowe Pobudki”, portal www.siecdlazdrowia.pl , ktédry ma byé najwieksza
w Polsce bazg wiedzy o ludziach i organizacjach dziatajacych 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
dotyczgce dziatalnosci organizacji. W czesci zamknietej — dedykowanej pracownikom
organizacji pacjentéw, dostepne sg materiaty szkoleniowe, personalizowany kalendarz
wydarzen oraz forum.

»ZDROWE POBUDKI”

W 2018 roku zorganizowano 7 spotkan pt. Zdrowe Pobudki:

1. ,Pobudka z wolontariatem” (23 marca 2018 r.) - podczas warsztatu uczestnicy
zapoznali sie z aspektami formalno-prawnymi wspétpracy z wolontariuszami, a takze
metodami zwigzanymi z motywowaniem ich do pracy w organizacji. Na spotkanie
sktadaty sie réwniez z praktyczne zadania, takie jak stworzenie oferty dla
wolontariusza, przeprowadzenie rekrutacji i rozmowy kwalifikacyjnej, motywowanie
wolontariuszy w trakcie pracy. Spotkanie poprowadzit Radostaw Bednarski
z Regionalnego Centrum Wspierania Inicjatyw Pozarzgdowych i koordynator projektu
Dobrywolontariat.pl. W spotkaniu wzieto udziat 15 o0séb reprezentujgcych
organizacje pacjentow.

2. ,Pobudka z funduszami” (11 maja 2018 r.) — spotkanie w catosci poswiecone zostato

zagadnieniom zwigzanym z funduszami europejskimi i norweskimi. Warsztaty
poprowadzita Agnieszka Sznyk z Instytutu Innowacyjnej Gospodarki oraz Agnieszka
Soboszek-Aumuller i Magdalena Cholewinska-Falarz z Centrum Projektéw

Europejskich. Podczas warsztatu uczestnicy zapoznali z mozliwosciami, jakie niosg
fundusze europejskiej i norweskie, czym sg i jak z nich skorzystac. Pierwsza cze$é
spotkania skupiata sie na funduszach norweskich i aspektach formalnych z nimi
zwigzanymi. W drugiej czesci uczestnicy dowiedzieli sie jak ztozy¢ wniosek dotyczacy
funduszy europejskich — na co wrdéci¢ uwage piszac go, czego sie wystrzegac i jak
zaplanowaé prace przy projekcie. W spotkaniu wzieto udziat 20 oséb
reprezentujgcych organizacje pacjentow.

3. ,Pobudka z kamer3” (29 czerwca 2018 r.) — spotkanie poswiecone byto
wystepowaniu przed kamerg telewizyjng i wspdtpracy z dziennikarzami. Uczestnicy
dowiedzieli sie: a) Jak zgrabnie powiedzie¢ to, co chce sie powiedzie¢ przed kamerg?
b) Jakie wypowiedzi sg preferowane przez dziennikarzy? c) Jak dobrze wypasé¢ w
telewizji? Warsztat poza czescig teoretyczng, obejmowat réwniez czes¢ praktyczng
polegajgcqg na wystgpieniu przed kamerg. Spotkanie poprowadzita Matgorzata
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4.

5.

6.

7.

Wisniewska - dziennikarka TVP specjalizujgca sie w tematach zwigzanych ze
zdrowiem oraz realizator wizji, operator kamery i zarazem montazysta Andrzej
Sznajder. W spotkaniu udziat wzieto 15 uczestnikow.

»Piekna pobudka” (19 paidziernika 2018 r.) — spotkanie poswiecone byto dbaniu
o wizerunek m. in. w social mediach. W pierwszej czesci Patrycja Rzucidto-Zajac
prezentowafa praktyczne zasady prowadzenia konta na Twitterze. Uczestniczki
dowiedziaty sie, jak zatozyé konto na tej platformie i efektywnie je prowadzic.
Poruszony zostat réwniez temat budowania marki osobistej i marki organizacji
w mediach spotecznos$ciowych. Druga czes$¢ spotkania byta warsztatem praktycznym
dotyczagcym wizerunku, w ramach ktérego odbyta sie lekcja makijazu. Warsztaty
makijazu prowadzita stylistka i makeupistka Olga Staniewska, ktéra pokazata w jaki
sposob wykonac¢ trwaty makijaz biznesowy, ktorego nie trzeba bedzie poprawiaé
w ciggu dnia. Kazda z Pani przy wsparciu profesjonalistki wykonata makijaz. Ostatnim
elementem spotkania byta profesjonalna sesja zdjeciowa, podczas ktérej zdjecia
kazdemu uczestnikowi Pobudki wykonata fotografka Paulina Korczak ze Studia Smiata
79. W spotkaniu wzieto udziat 15 uczestnikow.

»Aktywna pobudka” (09 listopada 2018 r.) — spotkanie sktadato sie z czesci
teoretycznej, przerywanej krétkimi éwiczeniami fizycznymi, w ktérych aktywnie
udziat brali wszyscy uczestnicy warsztatéw. Spotkanie miato na celu przyblizenie
wiedzy na temat wykorzystania aktywnosci fizycznej w leczeniu choréb przewlektych
i dostarczenia najnowszych badan w tym temacie. Wiedze w zakresie roli aktywnosci
fizycznej w chorobach przewlektych przekazata uczestnikom lek. med. Anna Plucik-
Mrozek, a ¢wiczenia poprowadzita trenerka fitnessu medycznego Matgorzata Perl.
W spotkaniu udziat wzieto 10 uczestnikow.

»Pobudka z wizerunkiem” (22 listopada 2018 r.) — warsztaty dotyczyty wizerunku
i prezentacji siebie Swiatu. Uczestnicy w teorii i ¢éwiczeniach odpowiadali na
nastepujgce pytania: a) co ubidr, nastawienie, gestykulacja i sposéb wypowiedzi
mowig o nas swiatu? b) Jakich aspektéw swojego wizerunku jestes Swiadoma/y, a co
wymaga jeszcze pracy? c) Co jest twoim atutem, a nad czym potrzebujesz sie jeszcze
pochyli¢ w obszarze wchodzenia w interakcje ze Swiatem? Spotkanie poprowadzita
Judy Turan, aktorka i coach. W spotkaniu udziat wzieto 13 uczestnikdéw.

»Pobudka z gwiazdka” (07 grudnia 2018 r.) — spotkanie $wigteczne, podczas ktérego
podsumowano dziatania w obszarze ochrony zdrowia w 2018 r. oraz dziatalnos¢
organizacji biorgcych udziat w cyklu spotkan pt. ,Zdrowa pobudka”. W spotkaniu
udziat wzieto 10 przedstawicieli organizacji pacjentow.

CAMPUS ZDROWIA

W dniach 13-15 wrzeénia 2018 r. w przepieknej lesnej scenerii Parku Rekreacyjno-
Biznesowego Las Woda w Wildze miat miejsce pierwszy ,,Campus Zdrowia”

Pierwszego dnia odbyt sie wyktad dotyczacy social mediéw, budowania komunikatéw w sieci,
kwestii ptatnych publikacji na Facebooku, specyfiki Instagrama i coraz wiekszej popularnosci
Twittera. Uczestnicy dowiedzieli sie, z ktérego kanatu social mediéw najlepiej korzystac
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w dziataniach organizacji i jak je obstugiwac. Zainteresowani skorzystali z dodatkowych
konsultacji, szczegdlnie w zakresie zaktadania i prowadzenia Twittera. Wyktad poprowadzili
Aleksandra i Piotr Stanistawscy, twodrcy jednego 1z bardziej poczytnych blogéw
popularnonaukowych Crazy Nauka i zarazem dziennikarze naukowi z powotania.

Roéwniez pierwszego dnia Patrycja Rzucidto-Zajgc, ekspert w zakresie komunikacji
i wizerunku, podjeta temat reputacji organizacji pozarzgdowej i elementdéw jej wizerunku.
Poruszyta m.in. kwestie przejrzystosci dziatan, komunikacji z mediami i zasad projektowania
logotypu czy strony internetowej.

Drugiego dnia uczestnicy ,,Campusu Zdrowia” mieli okazje wzig¢ udziat w dwéch niezwykle
ciekawych warsztatach. Podzieleni na dwie grupy ¢wiczyli zasady komunikacji. Sztuke
nawigzywania kontaktu z partnerami organizacji, zarzadzania stresem i Swiadomego
stuchania przyblizyta Judy Turan — aktorka i coach. Warsztat ten sktadat sie takze z czesci
praktycznej, ktéra dodatkowo zostata zarejestrowana cyfrowo aby kazdy uczestnik mogt
zobaczy¢ jak wypada w rozmowach z partnerami. Sztuke komunikacji wewnatrz organizacji
i zarzadzanie organizacjg przyblizyta z kolei Katarzyna Korpolewska — psycholog.

Tematem ostatniego dnia ,,Campusu Zdrowia” byto pozyskiwanie funduszy. Idee i praktyczne
zastosowanie crowdfundingu przyblizyt Bartosz Tomasz Malinowski z We The Crowd.

W ,,Campusie Zdrowia” udziat wzieto 46 uczestnikéw.

RAPORT ,,ORGANIZACJE PACJENTOW W POLSCE. STRUKTURA. AKTYWNOSCI. POTRZEBY.”

W grudniu 2017 r. zakoriczone zostaly prace nad przygotowaniem raportu dotyczgcego
organizacji pacjentéw w Polsce. Wyniki badania zostaty zaprezentowane podczas Xl Forum
Organizacji Pacjentéw w lutym 2018 r. Raport powstat na podstawie danych pozyskanych z 3
niezaleznych od siebie zrédet tj. na podstawie:

- badania ilosciowego przeprowadzonego w Srodowisku organizacji dziatajgcych w sektorze
ochrony zdrowa, a dodatkowo deklarujgcych dziatania na rzecz pacjentéw,

- danych z ogdlnopolskiego badania , Kondycja sektora organizacji pozarzgdowych w Polsce
2015”, przeprowadzonego przez Stowarzyszenie Klon/Jawor, dotyczgcego organizacji
pozarzgdowych

- badania jakosciowego przeprowadzonego wsrdd dziataczy duzych organizacji dziatajacych
dla dobra pacjentéw, aktywnych w réznych obszarach terapeutycznych (odpowiadajgcych
réznym dziedzinom medycyny).

Raport ,Organizacje pacjentéw w Polsce. Struktura, aktywnosci, potrzeby” to wazna
publikacja dotyczaca organizacji, ktorych codzienna praca ma niebagatelne znaczenie dla
milionéw osob chorych i ich bliskich. Jego wydanie nieprzypadkowo zbiegto si¢ z obchodami
Swiatowego Dnia Chorego. Stanowi on bowiem szczegdlng okazje do wyrazenia szacunku
i uznania wszystkim, ktorzy poprzez aktywnosc¢ zawodowa lub dziatalnos¢ spoteczng wyrazajg
troske o chorych. Pomoc pacjentom i ich bliskim to wtasnie gtowny motyw tej publikacji. Jak
wynika z zebranych danych, organizacje pacjentdw w Polsce w zdecydowanej wiekszosci
powstaty bowiem w wyniku wtasnych doswiadczen chorobowych. Stad w ich dziataniach jest
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tyle determinacji w dazeniu do bezinteresownej pomocy osobom znajdujacym sig
w podobnej sytuacji. Mamy nadzieje, ze zebrane dane i wnioski przedstawione w raporcie
przyczynia sig¢ do lepszego zrozumienia misji organizacji pozarzadowych dziatajacych dla
dobra pacjentéw i uznania ich istotnej roli w poprawie jakosci zycia i zdrowia Polakow.

Raport powstat w ramach projektu ,Sie¢ dla zdrowia” przy wspotpracy Stowarzyszenia
Jawor/Klon.

CENTRUM WSPARCIA ORGANIZAC)I PACJENTOW

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

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

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

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

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

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

PROJEKT ,,POTRZEBA TROCHE SZCZESCIA”

Co roku w Polsce u péftora tysigca osdb diagnozuje sie szpiczaka mnogiego. Niestety, dla
wielu z nich szybka diagnoza i optymalne leczenie to wcigz kwestia szczescia. W 2018 r.
ruszyt drugi etap kampanii edukacyjnej ,Potrzeba troche szczescia”, ktéora ma na celu
rozpoczecie dyskusji publicznej na temat zycia i potrzeb pacjentéow cierpigcych z powodu
choréb hematoonkologicznych. Kampania pokazuje, ze choroby hematoonkologiczne nie
muszg oznaczac ,,wyroku”. Jej celem jest takze budowanie Swiadomosci spotecznej na temat
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nowotworéw krwi i wsparcie pacjentow poprzez przedstawienie historii osdb, ktérym
pomimo choroby udaje sie prowadzié¢ aktywne, normalne zycie.

Druga edycja kampanii skupia sie na problematyce zwigzanej ze szpiczakiem mnogim.
Powstat spot, ktdry zwraca uwage na perspektywe pacjentdw zmagajacych sie z tym
rodzajem nowotworu (spot dostepny na YouTube - Potrzeba troche szczescia_kampania
dot. szpiczaka mnogiego). Film ukazuje rézne oblicza szcze$cia w naszym zyciu. Dla jednych
to dostanie wymarzonej pracy, dla innych spotkanie mitosci swojego zycia. Perspektywa
jednak diametralnie zmienia sie w przypadku pacjenta chorego na szpiczaka, ktéry
potrzebuje szczescia, by otrzymac¢ odpowiednio dobrane leczenie we wtasciwym czasie,
a tym samym — mieé szczescie, aby zy¢.

W ramach kampanii rozbudowano takze strone hematoonkologia.com.pl, na ktorej
zamieszczone zostaly dodatkowe informacje na temat szpiczaka mnogiego, a takze
edukacyjne materiaty filmowe zrealizowane z partnerami kampanii Fundacja OnkoCafe
i Fundacjg Carita.

Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Patronat nad
kampanig objety: Fundacja OnkoCafe oraz Fundacja Carita. Mecenas nad kampanig objeta
firma Janssen

CYKL SPOTKAN EDUKACYJNYCH DLA PACJENTOWCHORUJACYCH NA SCHIZOFRENIE | ICH
OPIEKUNOW

W grudniu 2017 r. Instytut zapoczgtkowat organizacje cyklu spotkan edukacyjnych dla oséb
chorujgcych na schizofrenie oraz ich opiekundw. Pierwsze spotkanie odbyto sie w Szczecinie
i cieszyto duzym zainteresowaniem. W 2018 r. Instytut zorganizowat 13 kolejnych spotkan
edukacyjnych dla pacjentéw chorujacych na schizofrenie i ich opiekunéw w 12 miastach
Polski (Biatystok, ponownie Szczecin, £6dz, Torun, Gdansk, Bytom, Warszawa x 2, Zielona
Goéra, Rzeszéw, Krakéw, Watbrzych, Poznan). Kazde spotkanie prowadzit lekarz specjalista
z zakresu psychiatrii. Spotkania objete byly patronatami lokalnych organizacji
pozarzgdowych dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia psychicznego oraz firmy Janssen.
We wszystkich spotkaniach w 2018 r. udziat wzieto tgcznie ok. 500 uczestnikow — zaréwno
pacjentéw jak i ich opiekundw.

Uczestnicy spotkan mieli mozliwos¢ dowiedzenia sie, ze schizofrenia, jak kazda inna choroba,
nieleczona moze prowadzi¢ do niekorzystnych dla pacjenta nastepstw. Przedstawione
zostaty rozne objawy choroby oraz rdznice miedzy urojeniami a omamami, przyblizono
schemat powstawania objawdéw schizofrenii oraz ich konsekwencje. Omowiono sposoby
leczenia oraz wyttumaczono w jaki sposéb leki leczg objawy schizofrenii. Na koniec
przedstawione zostaty sposoby radzenia sobie z objawami ubocznymi lekéw oraz informacje
na temat tego co jest jeszcze wazne oprdcz leczenia farmakologicznego w przebiegu
choroby. Podczas spotkania uczestnicy mieli mozliwos¢ zadawania pytan i uzyskania
merytorycznej odpowiedzi. Kazdy uczestnik spotkania otrzymat na koniec zestaw materiatow
edukacyjnych.



Wszystkie spotkania zostaty pozytywnie odebrane przez uczestnikow. Uczestnicy przede
wszystkim chwalili sobie mozliwos¢ zadawania pytan i uzyskiwanie wyczerpujgcych
odpowiedzi udzielanych cierpliwie przez prowadzacych. Jak sami przyznali, w trakcie wizyty
w poradni lekarz nie zawsze ma czas aby wystucha¢ pacjenta i rozwiaé¢ jego wszystkie
watpliwosci. Tym cenniejsze, w ocenie uczestnikéw, jest organizowanie tego typu spotkan
z lekarzem, gdzie pacjent ma mozliwo$é dyskusji. Podkresli¢ nalezy, ze przybyte na spotkania
osoby uczestniczyly w nich w niezwykle aktywny sposdb poprzez zadawanie pytan.
Organizacja tego typu spotkan umozliwia lekarzom obalenie mitéw zwigzanych z chorobg
i jej leczeniem.

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

Kampania jest skierowana do wszystkich, ktérzy prowadzg aktywnosci na tonie natury (takze
w obrebie miast) i dlatego sg narazeni na uktucia przez kleszcze. Odbiorcami kampanii byty
rowniez osoby, ktdore w czasie aktywnosci kleszczy podrézujg w regiony o szczegdlnie
wysokim poziomie zachorowan na kleszczowe zapalenie mdézgu. KZM jest szczegdlnie grozng
chorobg odkleszczowg, na ktdérg wspdtczesna medycyna nie znalazta jeszcze leku, a ktorg
moze mieé¢ bardzo powazne konsekwencje zdrowotne. Wirus KZM bytuje w gruczotfach
slinowych kleszczy, dlatego tez mozna sie zarazi¢ praktycznie od razu po uktuciu. W Polsce
Swiadomos¢ zagrozenia KZM jest nadal bardzo niska. O ile coraz wiecej oséb zdaje sobie
sprawe z zagrozenia jakim jest bolerioza, o tyle nadal zbyt mato wiemy na temat KZM, przed
ktdrym mozna sie skutecznie chroni¢ dzieki mozliwosci szczepient ochronnych. W odrdznieniu
jednak od boleriozy (leczonej antybiotykami) nie istnieje specjalne leczenie
przeciwwirusowego w przypadku KZM. Jedyng metodg jest dziatanie profilaktyczne czyli
szczepienie ochronne.

Dziatania zrealizowane w ramach kampanii:

1. spotkanie prasowe w Warszawie inaugurujagce kampanie edukacyjna
(28 luty 2018 r.) z udziatem ekspertow: prof. dr hab. n. med. Joanny Zajkowskiej
z Kliniki Chordb Zakaznych i Neuroinfekcji Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego
w Biatymstoku, dr. hab. n. med. Ernesta Kuchara z Kliniki Pediatrii Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego, dr n. med. Marty Hajdul-Marwicz z Katedry i Zaktadu
Biologii Ogdlnej i Parazytologii Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego, Andrzeja
Kuczary z Fundacji ,Aby zy¢”. Spotkanie prowadzita Jadwiga Kaminska
z Dziennikarskiego Klubu Promocji Zdrowia. W trakcie spotkania rozmawiano
o najnowszych danych epidemiologicznych dotyczacych tych groznych pajeczakow,
otym jak sie chroni¢ przed przenoszonymi przez nie chorobami. Zaprezentowano
takze najnowszg mape kleszczy! W spotkaniu udziat wzieto ponad 40 dziennikarzy
z opiniotwdrczych medidw.

2. Akcja informacyjna w mediach — 276 publikacji (m.in. 5 w telewizji, 63 w prasie,
9 w radio, 199 w internecie, 257 relacji zawierajgcych informacje o kampanii).
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3. Zielony Miesigc Szczepien KZM [23.04-25.05.2018 r.] to akcja, w ramach ktorej
w wybranych placdwkach mozna bylo dowiedzie¢ sie wiecej na temat KZM
i zaszczepic sie przeciw tej chorobie.

4. Film edukacyjny zrealizowany we wspotpracy z blogiem naukowym ,,CRAZY NAUKA”
pt. ,Jak wyglada kleszcz?”

Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Fundacja , Aby
zy¢” oraz firma Pfizer.

KAMPANIA , LUBISZ RYZYKO? SPRAWDZ CZY WYGRALES”

Przewrotna kampania Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej ma zwrdci¢ uwage na
problem niepokojgcych statystyk dotyczacych zakazen HIV i zacheci¢ do wykonywania
testow wykluczajgcych lub potwierdzajgcych zakazenie. W ramach kampanii w przestrzeni
miejskiej powstaty plakaty skierowane do kobiet i mezczyzn, nawigzujgce do niebezpiecznej
gry jaka sg ryzykowne zachowania seksualne, w ktérej zamiast wygranej mozna zakazi¢ sie
niebezpiecznym wirusem i w efekcie przegra¢ swoje zdrowie. Powstata takze strona
internetowa www.testnahiv.pl, na ktérej mozna znalez¢ podstawowe informacje na temat
wirusa i praktyczne porady dotyczgce zycia z zakazeniem lub chorobg AIDS. Kampania pojawi
sie w przestrzeni miejskiej, prasie i Internecie od listopada b.r.

KAMPANIA EDUKACYJNA , FLAKI ROZRABIAKI”

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

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

Wiecej informacji mozna znalez¢ pod adresem www.flakirozrabiaki.org oraz

https://ilekosztujecrohn.pl/
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KOALICJA NA RZECZ WALKI Z CUKRZYCA

Koalicja Na Rzecz Walki Z Cukrzycg jest organizacja powotang w kwietniu 2009 roku
z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta | Edukacji Zdrowotnej i ks. dr Arkadiusza Nowaka w celu
edukacji oraz zwiekszenia swiadomosci spotecznej dotyczacej cukrzycy w Polsce.

Koalicja reprezentuje najwieksze polskie organizacje podejmujgce prace na rzecz osob
chorych na cukrzyce: Polskie Towarzystwo Diabetologiczne, Polska Federacje Edukacji
w Diabetologii, Polskie Stowarzyszenie Diabetykdw, Dziennikarski Klub Promocji Zdrowia,
Ogodlnopolskg Federacje Organizacji Pomocy Dzieciom i Mtodziezy Chorym na Cukrzyce,
Fundacja Cukierkowo, Towarzystwo Pomocy Dzieciom i Mtodziezy z Cukrzyca. Koalicje
wspierajg takze miesiecznik ,,Diabetyk” oraz portal www.mojacukrzyca.org.

Intencjg koalicjantdw jest, aby poprzez zakrojone na szeroka skale dziatania edukacyjne
w ramach prowadzonych kampanii spoteczno-edukacyjnych aktywnie wptywaé na
zwiekszanie swiadomosci spotecznej w zakresie cukrzycy, zmieni¢ upraszczajgce podejscie do
choroby, a takie uswiadomi¢ jej interdyscyplinarny charakteru i wspodfzaleznos¢
z prowadzonym stylem zycia.

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

KAMPANIA , LEPSZY WZROK, LEPSZE ZYCIE”

Z inicjatywy Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, w ramach kampanii ,Lepszy
wzrok, lepsze zycie”, powstata wystawa prezentujgca historie oséb, ktére przeszty operacje
usuniecia za¢my. Mozna ja byto zobaczy¢ w dn. 23-28 listopada 2017 r. w Hali Gtdwnej
Dworca Centralnego w Warszawie. Z badan zrealizowanych na potrzeby kampanii ,Lepszy
wzrok, lepsze zycie”, ktorej celem jest podnoszenie poziomu wiedzy na temat zaémy i jej
leczenia, wynika, ze az 38% pacjentéw z tg chorobg nie mogto wykonywac prostych
codziennych czynnosci, a co czwarty z nich stat sie bardziej zalezny od innych osdb (Badanie
w ramach kampanii ,Lepszy wzrok, lepsze zycie”. Dane z badan wifasnych Alcon. Styczen
2017).
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PROJEKT ,,CELUJ W RAKA”

»Celuj w raka” to projekt, ktéry ma przyblizy¢ 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 krokéw i
mozliwosci leczenia danego nowotworu. W ramach kampanii powstat portal
www.celujwraka.pl, ktéry 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 nowotworow, ktdre
sg warunkowane genetycznie, czemu stuzy diagnostyka molekularna. Dlatego tez na portalu
znajdujg sie informacje dotyczace badan genetycznych wykonywanych profilaktycznie, ktére
sq szczegllnie zalecane profilaktycznie osobom obcigzonym genetycznie ryzykiem
pojawienia sie nowotwordw.

PORTAL INTERNETOWY — www.ippez.pl

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

UDZIAL INSTYTUTU W PROJEKTACH (JAKO PARNER)

AKCJA ,LIST DO OPIEKUNA”

W 2018 r. odbyta sie trzecia edycja kampanii edukacyjnej ,Zywienie medyczne — Twoje
positki w walce zchorobg” zainicjowanej przez Nutricie Medyczng. Celem akcji jest
zwrocenie uwagi spoteczenstwa na role opiekundéw — dzieci, matzonkdéw, rodzicéw, bliskich,
ktorzy zajmujg sie osobg chorg na co dzien, na ich zmagania, ale réwniez site i wytrwatosc.
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej jest Partnerem Gtéwnym akgji.

SPOTY PROMOCYINE

W ramach Il edycji akcji powstaty spoty z udziatem osdb, ktére doswiadczyty w swoim zyciu
powaznej choroby (nowotworowej bgdZz neurologicznej). Jerzy Stuhr, Joanna Zielewskia
i Tomasz Ciepty wystgpili ze swoimi najblizszymi, ktorzy byli dla nich nieocenionym

wsparciem w trakcie walki o powrét do zdrowia

www.listodoopiekuna.pl

Kolejnym celem akgcji byto symboliczne podziekowanie opiekunom za ich wsparcie, bliskos¢,
czuwanie nad tysigcem spraw dnia codziennego (odpowiednie odzywianie, komfort fizyczny
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czy samopoczucie). Na stronie www.listdoopiekuna.pl mozna byto napisa¢ symboliczny list
do opiekuna z podziekowaniem.

WYSTAWA

W dniach 3-12 pazdziernika 2018 r. przy Domach Towarowych Wars i Sawa mozna byto
obejrze¢ specjalng wystawe podsumowujacg akcje ,List do Opiekuna”. Najczesciej role
opiekuna sprawuje najblizsza osoba pacjenta, ktéra ze wzgledu na ilos¢ obowigzkdw,
nierzadko musi ograniczy¢ zycie towarzyskie, a nawet zrezygnowaé z pracy. Wystawa
postawiona zostata w samym Centrum Warszawy, ktére codziennie odwiedza tysigce ludzi.
To dobra przestrzeld, by w pedzie dnia codziennego na chwile sie zatrzymaé, zapoznac
z trescig wystawy i zastanowié sie nad niezwykle wazng, a zarazem trudng rolg opiekundéw.
Wystawa byfa miejscem symbolicznego podziekowania osobom, ktére swodj czas, energie
i Zycie poswiecajg na opieke nad drugim cztowiekiem.

Wystawe ,List do Opiekuna” tworzyty listy napisane przez osoby prywatne, jak i te znane.
Skierowane do konkretnych cichych bohateréw, jak i do catej spotecznosci opiekunéw stowa
wdziecznosci napisali miedzy innymi Jerzy Stuhr, Michat Figurski, Robert Janowski, Maciej
Orfo$ czy Edyta Geppert.

PIERWSZE W POLSCE PACJENCKIE BADANIE NA TEMAT WIEDZY, OCZEKIWAN
| DOSTEPNOSCI TERAPII BIOLOGICZNYCH W POLSCE #KUPAPYTAN, tODZCY ZAPALENCY

W dniu 03.10.2018 r. w Centrum Prasowym PAP w Warszawie odbyta sie debata ekspercka
podczas ktérej zaprezentowano wyniki pierwszego w Polsce pacjenckiego badania dot.
wiedzy, oczekiwan i dostepnosci terapii biologicznych w Polsce. Raport zostat przygotowany
przez Stowarzyszenie Oséb z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita — tédzcy Zapalency. Badanie
przeprowadzono w okresie od lutego do maja 2018 r na prébie 152 respondentdow (pacjenci
ze zdiagnozowang chorobg Lesniowskiego-Crohna lub wrzodziejgcym zapaleniem jelita
grubego).

W debacie udziat wzieli: lekarz Edyta Zagérowicz (Centrum Onkologii w Warszawie, Klinika
Gastroenterologii, Hepatologii i Onkologii Klinicznej), prof. dr hab. n. med. Jakub Fichna
(Zzaktad Biochemii Wydziatu Lekarskiego, Uniwersytet Medyczny w todzi), Maria
Wisniewska-Jarosinska (Klinika Gastroenterologii tdédzkiego Uniwersytetu Medycznego),
Marek Lichota (Stowarzyszenie ,Apetyt na zycie”), Stefan Bogustawski (ekspert rynku
zdrowia), Wojciech Giza (firma Open Pharma House — przedstawiciel realizatora badania),
Monika Leder-Jankowska (tédzcy Zapalency).

Partnerem projektu jest m.in. Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Wyniki raportu
mozna znalez¢ na stronie www.zapalency.org

KAMPANIA EDUKACYJNA , WSTYDLIWE CHOROBY — POKONAJMY TABU”

Kampania edukacyjna przygotowana przez The Point ,, Wstydliwe choroby. Pokonajmy tabu”
jest odpowiedzig na potrzebe edukacji spotecznej, przekazywania wiedzy, ktéra pozwoli na
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zrozumienie, iz kazda choroba nawet ta z pozoru wstydliwa jest normalnym schorzeniem,
z ktérym nalezy walczyc.

Patrycja Rzucidto-Zajgé z Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej poruszyta temat
zakazen wirusem HIV informujac o kampanii ,Lubisz ryzyko? Sprawdz czy wygrates?”, ktora
ma za zadanie zwrdcié szczegdlng uwage na problem niepokojgcych statystyk dotyczgcych
zakazed HIV i zacheci¢ do wykonywania testéw wykluczajgcych lub potwierdzajacych
zakazenie.

W kampanii poruszono takze temat zycia ze stomig, omdéwiono stan polskiej psychiatrii,
przedstawiono depresje jako zaburzenie psychiczne, ktére wecigz jest tematem tabu.
Na temat zdrowia intymnego, a doktadniej zaburzen erekcji i powoddéw, dla ktdrych
mezczyzni wcigz wstydzg sie swoich dolegliwosci poruszyt w wywiadzie prof. Zbigniew Lew-
Starowicz. Ponadto poruszono temat naturalnych sposobdéw radzenia sobie z problem
wstydliwych zaparé oraz dostepnych metod leczenia blizn.

Gtéwnym Partnerem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Partnerem
Medialnym zostat Medonet.

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

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

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

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

Il MIEDZYNARODOWY KONGRES PATIENT EMPOWERMENT W WARSZAWIE, 09-10
KWIETNIA 2018

Kongres zorganizowany zostat przez Instytut Komunikacji Zdrowotnej. W wydarzeniu udziat
wzieto wielu polskich i zagranicznych ekspertdw ochrony zdrowia oraz organizacji
pacjenckich z catej Polski. Program tegorocznej edycji kongresu koncentrowat sie wokét
wokot komunikacji lekarz-pacjent, edukacji w zakresie przebiegu chordb i mozliwych terapii
oraz aspektow systemowych, takich jak refundacja czy koordynacja polityki zdrowotnej.
W panelu dyskusyjnym pt. ”“Jak budowany jest sukces opieki zdrowotnej. Analiza
pozytywnych przyktadéw” udziat wzigt Igor Grzesiak z Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej. Ponadto IPPEZ objgt wydarzenie patronatem.

OBYWATELE DLA ZDROWIA

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

Projekt zaktadat 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 pozarzgdowych 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 ktorej weszto 13 przedstawicieli organizacji
dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia, wtym dwdch przedstawicieli Instytutu Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej — Igor Grzesiak i Marta Kulpa.

W 2018 r. Grupa ztozyta uwagi do 5 projektéw aktow prawnych, ktére Ministerstwo Zdrowia
skierowato do konsultacji publicznych. Wszystkie uwagi mozna znalez¢ na stronie projektu
pod adresem: www.obywateledlazdrowia.pl

ZESPOL DO SPRAW STUDIOW STRATEGICZNYCH PRZY OKREGOWE) IZBIE LEKARSKIE)
W WARSZAWIE -

Okregowa lIzba Lekarska w Warszawie powofata w 2017 r. Zespdét do spraw Studidw
Strategicznych, ktérego pracami kieruje prof. Dorota Karkowska z Uczelni tazarskiego.
W sktad Zespotu wszedt m.in. Prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej
ks. dr Arkadiusz Nowak.
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Dnia 05 marca 2018 r. odbyta sie konferencja pt. ,Tajemnica Medyczna. Praktyczne
Dylematy Ochrony Danych Pacjentéw”, zaprojektowana merytorycznie i organizowana przez
powotany Zespdt. Organizatorem konferencji byta Okregowa lzba Lekarska w Warszawie,
Naczelna Izba Lekarska, Naczelna Rada Pielegniarek i Potoznych, Okregowa lzba Pielegniarek
i Potoznych w Radomiu, Warszawska Okregowa Izba Pielegniarek i Potoznych oraz Instytut
Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.

Podczas konferencji dyskutowano o problemach ochrony danych pacjentéw, bezpieczenstwa
danych osobowych w kontekscie wdrozenia Rozporzadzenie o Ochronie Danych Osobowych
(RODO) oraz granicach ochrony tajemnicy medycznej. Omowiono takze zmiany legislacyjne
w kontekscie udostepnia danych medycznych pacjenta w postepowaniach prokuratorskich i
sadowych. Wsrod zaproszonych wyktadowcéw byli m. in. dr n. prawn. Edyta Bielak-Jomaa
(Generalny Inspektor Danych Osobowych), prof. dr hab. Marek Zubik (sedzia Trybunatu
Konstytucyjnego) oraz dr n. prawn. Adam Bodnar (Rzecznik Praw Obywatelskich) oraz
Rzecznik Praw Pacjenta Barttomiej tukasz Chmielowiec.

XXV KONFERENCJA ,,CZLOWIEK ZYJACY Z HIV W RODZINIE | SPOLECZENSTWIE",
26-27 LISTOPADA 2018 r., WARSZAWA

Podczas konferencji panel dyskusyjny otwierajacy cate wydarzenie poprowadzili: Matgorzata
Czerniawska-Ankiersztejn (Panstwowy Wojewddzki Inspektor Sanitarny w latach 1985-1994
oraz 2006-2013) oraz ks. Arkadiusz Nowak (Prezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej). W panelu tym udziat wzieli takze:

Jarostaw Pinkas, Gtdwny Inspektor Sanitarny

Andrzej Trybusz, Gtédwny Inspektor Sanitarny w latach 2001-2006

Przemystaw Bilinski, Gtéwny Inspektor Sanitarny w latach 2011-2012

Anna Marzec-Bogustawska, Dyrektor Krajowego Centrum ds. AIDS

Tomasz Augustyniak, Pomorski Parnstwowy Wojewddzki Inspektor Sanitarny

Urszula Mendera-Bozek, Slaski Paristwowy Wojewddzki Inspektor Sanitarny

Magdalena Borowska, wieloletni kierownik Oddziatu Oswiaty Zdrowotnej Inspekcji
Sanitarnej

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

Dnia 29.10.2018 r. zostat powotany zespdt bedgcy organem pomocniczym ministra zdrowia,
ktorego zadaniem jest opracowanie propozycji projektu ustawowych regulacji dotyczacych
praw i obowigzkéw pacjentow. Cztonkiem zespotu jest ks. Arkadiusz Nowak, Prezes IPPEZ.
Prace zespotu bedg kontynuowane w 2018 r.
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