Sprawozdanie merytoryczne 2020

Instytut Praw Pacjenta
| Edukac)i Zdrowotnej




INSTYTUT PRAW PACJENTA | EDUKACJI ZDROWOTNEJ
2020 rok

INFORMACIE NA TEMAT INSTYTUTU PRAW PACJENTA | EDUKACJI ZDROWOTNEIJ (IPPEZ)

1. Informacje ogélne:

Adres:
00-672 Warszawa,
ul. Piekna 62A lok. 8, Dzielnica Srédmiescie, woj. Mazowieckie;
tel.: (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 62A lok. 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. 1Il Oddz. Warszawa 32 1240 1040 1111
0010 05226 8248

2. Dane o0s6b wchodzacych w sktad Zarzadu:

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



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

3. Cel dziatalnosci IPPEiZ

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

a w szczegolnosci:

1. Upowszechniania wsérdéd spoteczenstwa praw pacjentdéw i sposobdw ich egzekucji.

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

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

prozdrowotnych.

4. Wypracowywania i wspierania rozwigzan systemowych majacych na celu dobro pacjenta,

w tym racjonalne wykorzystywanie funduszy i sktadek przeznaczonych na ochrone

zdrowia.

4. Zakres dziatalnosci statutowe;j

Dla realizacji swoich celéw Fundacja podejmuje nastepujace dziatania:

1.

9.

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, warsztatéw, konferencji oraz innych
imprez zwigzanych z problematyka ochrony zdrowia.

Wspieranie i aktywizacja sSrodowisk dziatajgcych na rzecz pacjentéw.

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

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

Wspdtpraca z organami paninstwowymi, samorzgdowymi, organizacjami pozarzgdowymi
i branzowymi, w szczegdlnosci z organizacjami zrzeszajgcymi pacjentéw, w zakresie praw
pacjentéw i edukacji zdrowotne;j.

Rozwijanie wspodtpracy miedzynarodowej w obszarze praw pacjentdw i edukacji
zdrowotne;.

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

Propagowanie dziatalnos$ci Fundacji i wspétpraca ze srodkami masowego przekazu.

10. Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla pacjentow i ich opiekundéw.



11. Tworzenie raportow, analiz, opracowan.
12. Prowadzenie dziatalnosci wydawnicze;.

13. Inne formy dziatalnos$ci edukacyjne;.

Fundacja nie prowadzi dziatalnosci gospodarczej. Fundacja caty dochdéd przeznacza na

dziatalnos$¢ statutowa zwigzang z ochrona zdrowia.

Dziatalno$¢ Fundacji opiera sie na pracy spotecznej oséb wspierajgcych dziatalnos¢ Fundacji

i pracy os6b zatrudnionych przez Fundacje.

DZIALALNOSC STATUTOWA W 2020 R.

PROJEKTY INSTYTUTU

XIV FORUM ORGANIZACJI PACJENTOW, 7-8 LUTY 2020 r., WARSZAWA

Dnia 7 lutego 2020 w Warszawie juz po raz 14. spotkali sie przedstawiciele organizacji
dziatajgcych na rzecz pacjentéw. Okazjg do spotkania byta, organizowana corocznie przez
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, dwudniowa konferencja z udziatem 180
lideréw organizacji pacjentdéw, a takze przedstawicieli administracji, urzednikdéw, ekspertow
i mediéw. Organizowane od 2006 roku Forum Organizacji Pacjentow to ptaszczyzna integracji
srodowiska organizacji i stowarzyszen dziatajgcych dla dobra pacjentéw, ktéra umozliwia
liderom poszczegdlnych organizacji zwrdcenie uwagi na najwieksze problemy, z jakimi
spotykaja sie w swej codziennej dziatalnosci i walce z choroba.

Tegoroczne spotkanie rozpoczeto sie od inauguracyjnego spotkania pt. ,Partycypacja
organizacji pacjentéw w systemie ochrony zdrowia” z udziatem Ministra Zdrowia, Rzecznika
Praw Pacjenta, Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia, ktérego celem byto omdwienie roli

pacjentéw w budowaniu systemu opieki zdrowotnej, a takze przedstawienie najnowszych
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inicjatyw powstajgcych przy Rzeczniku Praw Pacjenta i Narodowym Funduszu Zdrowia
majgcych na celu wzmocnienie kompetencji lideréw organizacji. Po uroczystym otwarciu
konferencji i wystgpieniach gosci specjalnych odbyta sie dyskusja z udziatem przedstawicieli
organizacji pacjentéw.

W trakcie debaty organizacje pacjentéw poruszyty zagadnienia dotyczace rozwigzan
systemowych dotyczgce m.in. odcigzenia opiekuna osoby chorej onkologicznie, usprawnienia
i przyspieszenia procesu wdrazania refundowanych terapii na poziomie regionalnym, a takze
rozliczania procedury RDTL oraz koniecznosci zmian organizacyjnych w szpitalach, gtéwnie
powiatowych, dla zapewnienia Swiadczen i opieki dla senioréw.

Liderzy organizacji zwrdcili uwage na niekorzystne dla pacjentéw rozporzadzenia i systemy
refundacji wyrobow medycznych zwigzane ze sposobem naliczania srodkéw absorpcyjnych,
a takze dotyczgcego zywienia pozajelitowego w warunkach domowych.

Pacjenci wyrazili nadzieje na usprawnienie proceséw diagnostycznych i dalsze decyzje
w obszarze m.in. drobnokomodrkowego raka ptuc, poprawe dostepu do rehabilitacji w takich
chorobach jak m.in. stwardnienie rozsiane, a takze zaapelowali o pomoc w walce o zdrowe
powietrze i zwiekszenie dostepu do poradni antynikotynowych.

W trakcie wystuchania spotecznego pytano takze o Narodowy Plan na Rzecz Chordéb
Rzadkich, kryteria i termin powstania Centréw Referencyjnych, jak réwniez o mozliwosci
dostepu do leczenia zapobiegawczego w przypadku wybranych chordb rzadkich jak
np. dziedziczny obrzek naczynioworuchowy.

Przedstawiciele pacjentow podjeli takze temat zwigzany z wykorzystaniem podatku
cukrowego i mozliwosci przeznaczenia tych srodkéw na walke z chorobami cywilizacyjnymi
takimi jak otyto$é i cukrzyca.

Pierwszg cze$¢ spotkania zakonczyto uroczyste wreczenie okolicznosciowych nagréd
,Dla Zdrowia i Pacjenta” ustanowionych przez Rzecznika Praw Pacjenta, Prezesa NFZ oraz
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej dla organizacji, ktédrym przyznano wyrdznienia
w 3 kategoriach: dziatalnos¢ w zakresie profilaktyki zdrowia, bezpieczeristwo i prawa
pacjenta oraz wolontariat.

Dalszg cze$¢ wydarzenia wypetnit cykl wyktadéw merytorycznych i warsztatow
prowadzonych przez znakomitych mentordw i specjalistéw w zakresie zdrowia publicznego,
psychologii czy komunikacji. W programie w ramach trzech sekcji tematycznych: onkologia,

zdrowie i wiedza zaplanowane byty m.in. nastepujgce wyktady:



- ,Technologia CAR-T — nowa nadzieja dla pacjentéw hematoonkologicznych” (prof. Iwona
Hus),

- ,Pacjent onkologiczny w dobie rozwoju technologii i nauki” (dr Aleksander Sowa),

- ,Dowody czy wartosci. Nowe modele ustug opieki zdrowotnej” (Magdalena Wtadysiuk),

- ,Wptyw wspdtodpowiedzialnosci za proces leczniczy uczestnikdw systemu ochrony zdrowia
na efekt zdrowotny Polakéw” (dr Beata Jagielska, dr Agnieszka Sznyk),

- ,Jak nie da¢ sie zjes¢ chorobie, czyli o roli leczenia zywieniowego w trakcie terapii”
(dr Pawet Kabata),

- ,Jak pomagac innym, nie tracac siebie” (Adrianna Sobol),

- ,Fake newsy w nauce i medycynie — jak sie przed nimi broni¢ i sprawdza¢ zréodta” (Crazy

Nauka — Aleksandra i Piotr Stanistawscy).

XIV Forum Organizacji Pacjentéw 7-8.02.2020 | Partnerzy instytucjonalni: Narodowy
Fundusz Zdrowia, Rzecznik Praw Pacjenta | Partner merytoryczny: Uniwersytet Zielonogdrski

Collegium Medicum

»,DLA ZDROWIA | PACJENTA” — NAGRODY PRZYZNANE PODCZAS XIV FORUM ORGANIZACII
PACJENTOW

Dnia7 lutego 2020 roku podczas XIV Forum Organizacji Pacjentéw po raz pierwszy wreczono
okolicznosciowe nagrody ,Dla Zdrowia i Pacjenta” ustanowione przez Rzecznika Praw
Pacjenta, Prezesa NFZ, Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej dla organizacji, ktérym
przyznano wyrdznienia w 3 kategoriach: dziatalno$¢ w zakresie profilaktyki zdrowia,

bezpieczenstwo i prawa pacjenta oraz wolontariat. Ponizej lista laureatéw nagrody

Kategoria: PROFILAKTYKA

Federacja Stowarzyszenn Amazonki — Federacja Stowarzyszert Amazonki aktywnie wspierata i
angazowata sie w cykliczng akcje ,Srody z Profilaktyka”, organizowana przez Oddziaty
Wojewddzkie NFZ. Cztonkinie organizacji przeprowadzity we wspdtpracy z NFZ serie spotkan,
uczgc na fantomach edukacyjnych jak prawidtowo nalezy badac¢ piersi i rozpoznaé
niepokojace objawy. Za wktad w dziatania edukacyjne, zwiekszanie swiadomosci pacjentow

i roli profilaktyki choréb nowotworowych.



Fundacja Stoma Life — fundacja Stoma Life wspotpracuje z NFZ w ramach Forum Organizacji
Pacjentéw, aktywnie dziatajagc na rzecz edukacji opinii publicznej na temat stomii oraz
problemdéw oséb z wytoniong stomia. Podejmuje projekty aktywizacji spotecznej stomikéw
do prowadzenia normalnego i aktywnego zycia, m.in: Inicjatywa ,karta stomika” ktérej
posiadanie ma utatwi¢ stomikom funkcjonowanie w problematycznych sytuacjach, na
przyktad podczas kontroli granicznych i odpraw lotniczych; stomaLINIA — Bezptatna infolinia
dla stomikdw i ich bliskich dostepna 24h; szkolenia online — bezptatne interaktywne kursy
dotyczgce stomii i jej pielegnacji.

Ogodlnopolska Organizacja na rzecz walki z rakiem Szyjki Macicy — Kwiat Kobiecosci -
Organizacja aktywnie wspierata i angazowata sie w cykliczng akcje ,Srody z Profilaktyka”,
organizowang przez Oddziaty Wojewddzkie NFZ. Przedstawicielki organizacji aktywnie
promowaty mode na regularne badania profilaktyczne i Swiadoma obserwacje swojego ciata,
jako niezbednych dziatan we wczesnej diagnostyce raka szyjki macicy oraz raka jajnika.
Podejmuje aktywne kampanie edukacyjne i wspierajgce pacjentow: OBSERWUJ —i nie daj sie
zaskoczy¢ rakowi jajnika!; Piekna bo zdrowa — edukacja o roli profilaktyki raka szyjki macicy

i uSwiadamiania wagi regularnych badan ginekologicznych.

Kategoria: PRAWA i BEZPIECZENSTWO PACJETNA

Stowarzyszenie pomocy chorym na miesaki i czerniaki Sarcoma - za szereg innowacyjnych
metod wspodtdziatania z chorymi w obszarze organizacji bezpiecznego przebiegu leczenia
i promowanie sportu wsrdd pacjentéw onkologicznych. Najbardziej znang inicjatywa
stowarzyszenia jest Onkobieg, w ktérej udziat moze wzig¢ kazdy, zardwno pacjenci jak
i osoby ich wspierajgce. Okazanie solidarnos$ci z osobami pozostajagcymi w czasie terapii
onkologicznych to fundamentalna warto$é Onkobiegu, ktéra niesie za sobg wiele radosci
i wzruszen. Uczestnicy mogg realnie wspomac potrzebujgcych pacjentéw, a z drugiej strony
majg mozliwos¢ zapoznania sie z tematyka praw pacjenta, jak rowniez profilaktyki
i diagnostyki zwigzanej z chorobami nowotworowymi, w tym giéwnie miesakdéw
i czerniakow.

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Miodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki t3cznej ,3majmy
sie razem” dziata na rzecz osé6b mtodych. Pomaga pokonywac ograniczenia formalne
i zwyczajowe stojgce na drodze chorego do wfasciwego leczenia, rehabilitacji, edukacji,

podejmowania i wykonywania pracy zawodowej. Realizujgc to zadanie stowarzyszenie
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wspotpracowato przy tworzeniu zmian przepisbw prawa w zakresie wprowadzenia
procedury przejscia matoletniego pacjenta do leczenia dla dorostych. Tworzy bazy informacji
o miejscach turystycznych przyjaznych dla oséb z zapalnymi chorobami tkanki tgcznej.
Zabiega o bezpieczenstwo pacjentéw poprzez dziatalnos¢ na rzez dostepu do nowoczesnych
terapii lekowych.

Stowarzyszenie Rodzin , Otwarty Umyst” prowadzi dziatania na rzecz oséb starszych,
z zaburzeniami psychicznymi oraz z niepetnosprawnosciami, ktére znajdujg sie w trudnej
sytuacji zyciowej oraz aktywnie wspiera ich rodziny. Prowadzi Dzienny Osrodek Wsparcia —
Klub  Samopomocy ,Integra” ktérego celem jest osigganie przez osoby
z niepetnosprawnoscig umiejetnosci samodzielnego petnienia rél zyciowych i spotecznych.
Waznym elementem jest réwniez integracja tej grupy oséb ze spotecznoscia lokalng poprzez
ich aktywizacje. Stowarzyszenie prowadzi liczne dziatania w zakresie edukacji o prawach
i bezpieczenstwie pacjenta m.in.: organizuje spotkania informacyjno-edukacyjne
z rzecznikiem praw pacjenta szpitala psychiatrycznego w zakresie praw pacjenta; wydaje
publikacje m.in. ulotke nt. szkodliwosci zazywania Srodkéw psychoaktywnych czy tez
przewodnik o dostepnych formach opieki zdrowotnej, pomocy spotecznej i aktywizacji

zawodowej dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi.

Kategoria: WOLONTARIAT i DZIALALNOSC SPOLECZNA

Fundacja Onkocafe — razem lepiej zostata zatozona w 2014 roku przez Panig Anne Kupiecka,
ktéra juz kilka lat wczesniej zatozyta grupe wsparcia dla osob dotknietych choroba
nowotworowa. Dzisiaj fundacje tworzg aktywni wolontariusze i specjalisci, ktérzy z duzym
zaangazowaniem, w ramach prowadzonych licznych spotkan edukacyjnych, wspierajg
pacjentéw zmagajacych sie z rakiem oraz ich bliskich. Dziatanie Fundacji ma na celu zmiane
postrzegania choroby nowotworowej w spoteczenstwie, wsparcie pacjentdw onkologicznych
oraz promowanie zdrowego stylu zycia, ktéore ma zapobiega¢ nowotworom. W trakcie
trwania terapii oraz juz po jej zakonrczeniu, Fundacja organizuje warsztaty edukacyjne
i terapie zajeciowe dla pacjentdw. Wspdtpracuje réwniez z uznanymi psychoonkologami,
z ktorych udziatem tworzg nowoczesne poradniki edukacyjne poswiecone profilaktyce,
diagnostyce, terapii, opiece i pracy z emocjami w trakcie walki z choroba.

Stowarzyszenie Apetyt na Zycie to stowarzyszenie powotane w 2012 roku przez Pana

Marka Lichote, ktéry na skutek witasnych doswiadczen dazy do poprawy sytuacji osob

8



zmagajgcych sie z chorobg Lesniowskiego-Crohna. Stowarzyszenie skupia wokot siebie
pacjentéw z chorobami jelit oraz ich rodziny i bliskich, dbajgc o podniesienie jakosci zycia
i leczenia. Dziatalno$é Stowarzyszenia obejmuje integracje srodowiska oséb z dysfunkcja
jelit, podnoszenie Swiadomosci w zakresie dziatan utatwiajgcych codzienne funkcjonowanie
oraz likwidacje barier wynikajacych z ograniczen zwigzanych z chorobg. Wsrdéd
najwazniejszych osiggnie¢ Stowarzyszenia w ostatnim czasie nalezy wymieni¢ m.in:
PRZEKAZANIE pomocy bezposredniej w kwocie blisko 1 000 000 zt, na pokrycie dodatkowych
kosztow leczenia dla ponad 50 dzieci i oséb dorostych; UWOLNIENIE od stojaka z kroplédwka
ponad 70. dzieci ioséb dorostych wyposazajagc je w przenosne pompy zywieniowe;
DOSTARCZENIE ponad 5 000 linii do pomp, niezbednych do podazy kropléwek; WSPARCIE w
zakupie lekéw i srodkéw opatrunkowych blisko 100 chorych.

Fundacja Aprobata jest mtodg organizacjg zatozong przez Panig Jolante Fien, ktéra juz od
wielu lat prowadzi dziatalno$¢ spoteczng na rzecz oséb z chorobami reumatycznymi.
Fundacja tworzy i wspiera spoteczno$é Senioréw na terenie Rzeszowa poprzez prowadzenie
wolontariatu, organizowanie zaje¢ w Strefie Seniora oraz rozwijanie pasji na zajeciach
z Pomystowego Rekodzieta. Podejmuje rdowniez inicjatywy o charakterze zdrowotnym,
edukacyjnym i spotecznym. Celem Fundacji jest wspdlna integracja grupy 50+, pomoc
w rozwijaniu ich zainteresowan i pasji. Poprzez nawigzywanie znajomosci czy przyjazni
Seniorzy czujg, ze sg potrzebni, zrozumiani oraz ze mogg liczy¢ na uwage w troskach
i radosciach kazdego dnia. W spotfecznosci tej jest sita, motywacja do dziatania oraz

wzajemne wsparcie.

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

1. W zakresie praw pacjenta: doradztwo w indywidualnych sprawach naruszenia praw

pacjenta zgtaszane przez organizacje pacjentéw, wsparcie w zakresie merytorycznym
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dot. praw pacjenta w okreslonych obszarach terapeutycznych, przygotowywanie
opracowan merytorycznych dot. praw pacjenta — do wykorzystania przez organizacje
przy tworzeniu publikacji, materiatéw informacyjnych dla pacjentéw

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

3. W zakresie wsparcia IT: bezpfatne tworzenie nowych stron internetowych na potrzeby
organizacji lub projektow

W 2020 r. Centrum opracowato strony internetowe dla organizacji pacjentéow, prowadzito

wsparcie informatyczne, merytoryczne, przygotowywato projekty graficzne.

KAMPANIA INFORMACYIJNO-EDUKACYJNA ,NIE IGRA) Z KLESZCZEM, WYGRAIJ
Z KLESZCZOWYM ZAPALENIEM MOzZGU”

W roku 2020 po raz kolejny prowadzona byta kampania edukacyjna ,Nie igraj z kleszczem.
Wygraj z Kleszczowym Zapaleniem Modzgu”, ktorej celem byto podniesienie swiadomosci
spoteczenstwa na temat zagrozenia, jakim jest kleszczowe zapalenie mozgu [KZM]
i poinformowanie o mozliwosciach profilaktyki tj. szczepien ochronnych. Intencja
organizatorow kampanii byto przede wszystkim zwrdécenie uwagi na kleszczowe zapalenie
modzgu, ktore jest drugg po boreliozie najbardziej popularng i grozng chorobg przenoszong
przez kleszcze w Polsce. Zaplanowane dziatania prowadzone byty na skale ogélnopolska,
aich celem byto dostarczenie jak najwiekszej liczbie 0sdb rzetelnych informacji na temat
objawdw i przebiegu choroby a takze sposobdw, w jaki mozna jej zapobiegad.

1. OGOLNOPOLSKI DZIEN SWIADOMOSCI KZM (30.03.2020)

Punktem kulminacyjnych kampanii byty obchody Ogdlnopolskiego Dnia Walki z KZM 30.03.
W ramach i okolicach tego dnia rozestano do mediéw zestaw materiatéw prasowych oraz
zaplanowano wywiady z ekspertami kampanii w mediach opiniotwdrczych. Miedzy innymi
informacje i wywiady pojawity sie w opiniotwdrczych portalach, dziennikach, telewizjach

$niadaniowych i radiu.
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2. KONFERENCJA PRASOWA (9.06.2020)

Dnia 9 czerwca 2020 odbyta sie konferencja prasowa online zorganizowana we wspétpracy z
Dziennikarskim Klubem Promocji Zdrowia. Celem spotkania bylo przekazanie
najwazniejszych informacji dotyczgcych KZM oraz

kleszczy, a takze poinformowanie o bezpiecznej mozliwosci szczepien w trakcie pandemii
koronawirusa. W spotkaniu wzieli udziat: prof. dr hab. n. med. Joanna Zajkowska, dr inz.
Anna Wierzbicka, lek. med. Agnieszka Motyl z Medicover. Moderatorem spotkania byta
Aleksandra Stanistawska (Crazy Nauka). Wiodgcym kontekstem tematycznym byta aktualna
sytuacja zwigzang z pandemig koronawirusa w ujeciu edukacyjnym i poradnikowym.
W spotkaniu wzieto udziat ponad 40 dziennikarzy.

3. PREMIERA FILMU: KZM PRAWDZIWA HISTORIA

W ramach kampanii powstat mini-dokument pt. ,,KZM. Prawdziwa historia” opowiadajacy o
nastolatku, ktéry zachorowat na kleszczowe zapalenie mdézgu (KZM). Film pokazuje trudnosci
i zmagania mtodego cztowieka oraz jego rodziny w walce z tg chorobg. Dokument ukazuje
takze, jaki wptyw na nasze zycie moze mieé¢ zakazenie wirusem KZM. Premiera filmu odbyta
sie podczas konferencji prasowe;j.

4. WSPOLPRACA Z LASAMI MIEJSKIMI - WARSZAWA

W ramach nawigzanej wspotpracy z Lasami Miejskimi w warszawskich lasach stanety tablice
kampanii z infografikg i brandingiem. Finalnie zostato ustawionych 5 tablic — jedna w Lesie
Mtocinskim i cztery w Lesie Kabackim.

5. CELOWANE DZIAtANIA MEDIOWE | WYWIADY Z EKSPERTAMI KAMPANII

Tegoroczna kampania mediowa oparta byta na dziataniach komunikacyjnych profilowanych
tematycznie do réinych grup docelowych i podjecie tematu KZM w rdinych ujeciach.
Pozycjonowano temat kleszczy w mediach dostosowujgc kontekst do biezacej sytuacji
epidemiologicznej. Podjeto przede wszystkim temat przygotowania do podrdzy i istotnosci
szczepien ochronnych w dobie koronawirusa, a takze grzybobrania czy jesiennych spaceréw
z psami. W ramach biura prasowego kampanii organizowano takze wywiady z ekspertami
kampanii w opiniotwdrczych mediach.

6. INFLUENCER RELATIONS

W ramach tegorocznej kampanii nawigzano wspédtprace z influencerami z réznych obszaréw
— parenting, hobby (biegi), wtasciciele pséw oraz nauka i przeprowadzono dziatania

edukacyjne odnosnie KZM via media influenceréw. Zrealizowano dziatania z 7 influnecerami:
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CRAZY NAUKA, SUPERSTYLER, RUNEAT.PL, NAGtOWSKA-SZYC, PIESOLOGIA, PIES NA
URLOPIE, OUR LITTLE ADVENTURES, w ramach ktdrych pojawity sie publikacje na blogach
oraz w mediach spotecznos$ciowych partnerdw na temat KZ i szczepien.

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

Sanitarny.

KAMPANIA INFORMACYJNO-EDUKACYJNA ,,PNEUMOKOKI NIE LICZA LAT. ZASZCZEPIENI -
ZABEZPIECZENI”

Kampania edukacyjna Pneumokoki nie liczg lat. Zaszczepieni- zabezpieczeni ma zwiekszy¢
Swiadomos¢ na temat groznych zapalen ptuc i roli szczepien wsréd oséb dorostych,
szczegolnie narazonych na niebezpieczenstwa zwigzane z zakazeniem Streptococcus
Pneumoniae. W ramach akcji prowadzone byly dziatania edukacyjne i informacyjne
dotyczgce szczepien dla dorostych, a szczegdlnie profilaktyki groznych zakazen
pneumokokowych. Udostepniono takze edukacyjna strone
www.PneumokokoweZapaleniePluc.pl , na ktérej dostepne bedzie kompendium wiedzy na
temat pneumokokow i zagrozen z nimi zwigzanych, porady dotyczgce postepowania oraz
przydatne informacje dla oséb z grup ryzyka.

1. KONFERENCJA PRASOWA [21.10.2020]

Kampania zostata zainaugurowana podczas konferencji prasowej, w trakcie ktérej eksperci
przedstawili najnowsze informacje dotyczgce zagrozenia jakie pneumokoki stanowig dla
0s6b dorostych i niebezpiecznych pneumokokowych zapalen ptuc. Rozmawiano takze o roli
szczepien dla dorostych i optymalnym kalendarzu szczepien uwzgledniajgcym cykl catego
zycia.

Eksperci, ktorzy wzieli udziat w konferencji prasowej:

prof. dr hab. n. med. ANETA NITSCH —OSUCH

prof. dr hab. n. med. ADAM ANTCZAK

dr n. med. MICHAL SUTKOWSKI

prof. dr hab. n. med. JACEK WYSOCKI

Prowadzenie dr Tomasz Sobierajski (Uniwersytet Warszawski)

W spotkaniu wzieli udziat przedstawiciele kluczowych redakcji. Zapis z konferencji prasowe;j

dostepny jest na stronie konferencyjnej kampanii https://pneumokokinieliczalat.pl/
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2. SWIATOWY DZIEN ZAPALEN PLUC [12.11.2020]

Dnia 12. listopada obchodzony byt Swiatowy Dziert Zapalenia Ptuc zwracajacy uwage na
chorobe, ktéra powoduje rocznie okoto miliona zgonéw w Europie i ktéra jest niebezpieczna
szczegolnie dla osob starszych i chorujacych przewlekle. Jedng z najczestszych przyczyn
zapalen ptuc sg zakazenia bakteryjne wywotane m.in. przez pneumokoki. W ramach
kampanii ponownie przeprowadzono dziatania edukacyjne w mediach, ktérych celem byto
zwrdcenie uwagi pneumokokowe zapalenia pfuc. Podkreslono takie, dlaczego
przeciwdziatanie zapaleniom ptuc poprzez m.in. szczepienia ochronne przeciw
pneumokokom s3g tak wazne w trakcie trwajacej pandemii koronawirusa oraz kiedy i kto

powinien sie zaszczepi¢ w pierwszej kolejnosci.

3. DEBATA ,PNEUMOKOKI POWAZNYM ZAGROZENIEM W CZASACH COVID-19”
[16.11.2020]

W redakcji najwiekszego dziennika opiniotwdrczego ,,Rzeczpospolitej” odbyt sie z kolei panel
ekspercki dot. szczepien przeciw pneumokokom oraz pneumokokowym zapaleniom ptuc pt.
»,Pneumokoki powaznym zagrozeniem w czasach COVID-19” z udziatem ekspertéw kampanii
prof. Adama Antczaka, dr. Michata Sutkowskiego, wiceministra zdrowia Macieja
Mitkowskiego oraz Igora Grzesiaka z IPPEZ. Relacja z debaty ukazata sie na famach dziennika

Rzeczpospolita. Zapis debaty dostepny jest na stronie rp.pl.

4. ZAPALENIA PtUC — RAPORT SPECJALNY [27.11.2020]

W listopadzie na tamach Rzeczpospolitej ukazat sie tez raport specjalny poswiecony
zapaleniom ptuc, pneumokokowym zapaleniom ptuc oraz roli szczepiern w profilaktyce tych
zakazen. Uzupetnieniem raportu byta rozmowa z ekspertem kampanii prof. Adamem

Antczakiem

5. WARSZTATY DLA LIDEROW ORGANIZACJI PACJENTOW [22.11.2020]

W listopadzie zorganizowane zostaly takze warsztaty edukacyjne on line z ekspertami
kampanii prof. Anetg Nitsch-Osuch oraz dr. Michatem Sutkowskim. Celem spotkania byto
przekazanie liderom organizacji pacjentéw, partnerom kampanii, najwazniejszych informacji

na temat zakazen pneumokokowych, szczegdlnie dla oséb z chorobami przewlektymi.
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Spotkanie odbyto sie w opcji live, uczestnicy mogli zadawa¢ pytania na zywo i od razu
otrzymywac odpowiedzi od ekspertow.

Organizatorami kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz Pfizer.
Patronat Honorowy: Gtéwny Inspektorat Sanitarny (GIS).

Patronat merytoryczny:

- Polskie Towarzystwo Onkologii Klinicznej

- Polskie Towarzystwo Onkologiczne

- Polskie Towarzystwo Hematologdw i Transfuzjologow

- Polskie Towarzystwo Medycyny Rodzinnej

SPOTKANIA EDUKACYJNE DLA PACJENTOW CHORUJACYCH NA CHOROBE LESNIOWSKIEGO-
CROHNA

Choroba Lesniowskiego-Crohna jest uwazana za chorobe spoteczenstw rozwinietych
i stanowi coraz powazniejszy problem spoteczny. Jak na razie nie istnieje skuteczna forma jej
profilaktyki, dlatego tak wazne jest niebagatelizowanie objawdw i jak najszybsze
wprowadzenie leczenia objawowego. Obecnie medycyna daje coraz wiecej mozliwosci
leczenia tego typu chordb, pozwalajgc pacjentom na lepszg jakos¢ zycia i funkcjonowanie
w spoteczenstwie — nierezygnowanie z zycia spofecznego, rodzinnego czy zawodowego.
Wyzwaniem jest wiec niecheé i nieufno$é pacjentdw do leczenia oraz czeste rezygnowanie
z dalszego leczenia, jak tez brak wiedzy o najnowszych rozwigzaniach terapeutycznych.
Dlatego Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej postanowit w 2020 roku kontynuowac

projekt dot. choroby Lesniowskiego-Crohna poprzez organizacje warsztatow dla pacjentéw.

Dnia 21 wrzes$nia 2020 roku odbyto sie pierwsze spotkanie edukacyjne majace na celu
poszerzenie wiedzy i Swiadomos$ci na temat choroby Lesniowskiego-Crohna. Podczas
spotkania przeprowadzonego w formie online mozna sie byto dowiedzie¢ wiecej na temat
objawéw, diagnostyki i leczenia. Wyktady poprowadzili eksperci z zakresu gatsroenterologii:

- dr Joanna Wypych — Ordynator Oddziatu Gastroenterologii Dorostych ze Szpitala
Wojewddzkiego Copernikus w Gdansku

- dr hab. Piotr Eder — Katedra i Klinika Gastroenterologii, Dietetyki i Chorob Wewnetrznych

Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu, Szpital. Im. Swiecickiego w Poznaniu
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- dr Michat todyga — Centralny Szpital Kliniczny MSWiA w Warszawie

- prowadzenie: Aleksandra Kurowska — dziennikarka specjalizujgca sie w ochronie zdrowia
Spotkanie cieszyto sie duzym zainteresowaniem — udziat wzieto w nim.... oséb. Nagranie ze
spotkania udostepniono takze na kanale YouTube, gdzie obejrzato je kolejnych 300 osdb.

Nagranie jest dostepne pod adresem: https://www.youtube.com/watch?v=14Y814pJM9g

Spotkanie zostato objete patronatem: Polskie Towarzystwo Wspierania Oséb z Nieswoistymi
Zapaleniami Jelita ,J-elita”, Stowarzyszenie ,Apetyt na Zycie”, Stowarzyszenie Osdb

z Nieswoistymi Zapaleniami Jelita "todzcy Zapalency".

Z okazji Dnia Edukacji o NZJ (26.11.2020) odbyt sie warsztat on line przygotowany we
wspotpracy z Towarzystwem J-elita. Uczestnicy mieli okazje wystuchaé dwéch wyktadéw:

— prof. dr hab. n. med. Piotr Albrecht — ,Powiktania nieswoistych zapalen jelit”

- dr n. med. Robert Dudkowiak — ,,Rola flory jelitowej w NZJ”

Podczas wyktadéw mozna byto zadaé swoje pytania przy pomocy chatu, wyktadowcy
cierpliwie udzielali odpowiedzi na wszelkie pytania.

Nagranie z warsztatu zostato udostepnione na kanale YouTube pod adresem:

https://www.youtube.com/watch?v=fHzX74DgXVM&feature=youtu.be

Drugi, przygotowany we wspétpracy z Towarzystwem J-elita, warsztat on line z okazji Dnia
Edukacji o NZJ odbyt sie 10 grudnia 2020. Uczestnicy mieli okazje wystucha¢ dwdch
wyktaddéw:

— prof. dr hab. n. med. Grazyna Rydzewska , Nieswoiste choroby zapalne jelit w dobie
pandemii SARS-CoV-2"

— prof. dr hab. n. med. Jarostaw Kierkus — ,Dostepnos¢ leczenia biologicznego w Polsce. Czy
jestesmy juz w Europie?”

Podczas wyktadéw mozna byto zadaé swoje pytania przy pomocy chatu, wykfadowcy
cierpliwie udzielali odpowiedzi na wszelkie pytania.

Nagranie z warsztatu zostato udostepnione na kanale YouTube pod adresem:

https://www.youtube.com/watch?v=8N47LUD1yUg&feature=youtu.be

We wszystkich spotkaniach udziat wzieto ok. 1000 oséb.
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KAMPANIA EDUKACYJNA ,,FLAKI ROZRABIAKI”

W 2020 r. Instytut kontynuowat realizacje projektu ,Flaki rozrabiaki”. Jest to pierwsza
spoteczno-ekonomiczna kampania na temat nieswoistych choréb jelit (NZJ), majaca na
celu dotarcie do pacjentéw oraz ich rodzin z wiarygodnym przekazem edukacyjnym
oraz przetamanie tabu w spofeczenstwie zwigzanego przede wszystkim z trudnymi
objawami choréb NZJ.

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

https://ilekosztujecrohn.pl/

CHOROBY RZADKIE U OSOB DOROSLYCH

Spotkanie dla pacjentéw z ATTR 7-8.luty

Podczas Forum Organizacji Pacjentéw odbyto sie pierwsze spotkanie dla lideréw organizacji z
obszaru chordb rzadkich (ATTR, Akromegalia). Spotkanie byto dedykowane systemowi
ochrony zdrowia w Polsce — najwazniejsze aspekty i mozliwosci dla pacjentéw i organizacji,
Praw pacjenta, rzecznictwa w imieniu pacjentéw, promocji i Public Realations.

Szkolenie poprowadzili: Wojciech Wisniewski z Public Policy, Aleksandra Kurowska — Co w
zdrowiu.pl, Patrycja Rzucidto-Zajgc z IPPEZ.

W spotkaniu udziat wzieto 8 uczestnikéw.

Drugie spotkanie edukacyjne dotyczace choroby rzadkiej - rodzinnej amyloidozy
transtyretynowej (postaé kardiomiopatii/polineuropatii) odbyto sie dnia 24 listopada 2020 r.
w formie online. Podczas spotkania eksperci przedstawili najwazniejsze informacje
o chorobie, diagnostyce i leczeniu, w tym dostepnych opcjach terapeutycznych. Spotkanie
poprowadzity:

- dr n. med. Marta Lipowska (neurolog) — Klinika Neurologii Warszawskiego Uniwersytetu
Medycznego

- lek med. Katarzyna Holcman (kardiolog) - Krakowski Szpital Specjalistyczny im. Jana Pawta Il
W spotkaniu udziat wzieto 12 uczestnikéw.

Spotkania zrealizowano przy wsparciu firmy Pfizer.
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GOLNOPOLSKA KAMPANIA ,, ATPP. LICZY SIE KAZDA GODZINA”
Zakrzepowa plamica matoptytkowa to bardzo rzadkie autoimmunologiczne schorzenie
hematologiczne. Choroba pojawia sie nagle, najczesciej u mtodych oséb, a niewtasciwie
rozpoznana w wiekszosci przypadkéw prowadzi do $mierci. Brak wiedzy na temat choroby
i btedna diagnoza moze doprowadzi¢ do tragedii, dlatego jednym z celéw projektu byto
zapoznanie z tematyka choroby i zwrdcenie uwagi na problemy oséb zmagajacych sie z ta
rzadkim schorzeniem. Dnia 19 wrze$nia obchodzony byt Miedzynarodowy Dzierh Zakrzepowej
Plamicy Matoptytkowej; ma zwrdci¢ uwage na problemy oséb zmagajacych sie z tg rzadka
choroba. Tego dnia ruszyta takze ogélnopolska kampania ,,aTPP. LICZY SIE KAZDA GODZINA”.
W ramach projektu dnia 3 grudnia 2020 r. odbyto sie spotkanie edukacyjne zorganizowane
przez Instytut w formie online. Wyktady wygtosili:
- ,Zakrzepowa plamica matoptykowa — sytuacja i potrzeby” - prof. dr hab. med. Grzegorz
Basak z Kliniki Hematologii, Onkologii i Choréb Wewnetrznych Uniwersyteckiego Centrum
Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego

,Kierunki dziatan i mozliwosci zmian systemowych w obszarze hematologii (aTTP)” -

Wojciech Wisniewski z Public Policy

Ponadto w okolicach 19 wrzesnia (tego dnia na catym $wiecie obchodzony jest
Miedzynarodowy Dzien Zakrzepowej Plamicy Matoptytkowej) wwielu mediach branzowych

pojawit sie artykut informacyjno-edukacyjny na temat kampanii i choroby jakg jest aTTP.

Ponadto w ramach kampanii uruchomiono takze specjalny telefon dla pacjentéw i ich

bliskich przy w Instytucie Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.
Organizatorem kampanii jest Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz Federacja

Pacjentéw Polskich, a partnerami sg Krajowe Forum na rzecz terapii chordb rzadkich

ORPHAN, Fundacja Udaru Modzgu. Partnerem kampanii jest Sanofi.
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Projekt edukacyjno-screenigowy HCV w osrodkach leczenia uzaleznien

W 2020 roku odbyt sie pilotaz projektu majgcego na celu poszerzenie wiedzy na temat
mozliwosci wykrycia i leczenia zakazen HCV oraz screening tychze zakazen wsrdd osob
znajdujgcych sie w grupach ryzyka, ze szczegdlnym uwzglednieniem pacjentow
przebywajgcych w osrodkach leczenia uzaleznien, ktérzy ze wzgledu na swojg przesztosc
(uzaleznienie od narkotykéw zazywanych drogg iniekcji, tatuaze wykonane czesto dawno
temu w warunkach niekoniecznie sprzyjajacych zachowaniu odpowiednich zasad higieny)
mogg by¢ zakazeni od lat i nie wiedzie¢ o tym, stanowigc jednocze$nie potencjalne
zagrozenie dla oséb ze swojego otoczenia np. personelu osrodka, w ktérym przebywaja,
swoich bliskich itd.

Zwiekszenie sSwiadomosci na temat zakazen HCV, $ciezki diagnostycznej i terapii wsrdd
wybranych grup ryzyka tj. pacjentéw przebywajacych w osrodkach leczenia uzaleznien od
srodkéow psychoaktywnych. Zmniejszenie ryzyka przeniesienia zakazenia z pacjenta
przebywajgcego w osrodku na personel placéwki lub innego pacjenta. Im wczes$niej wykryte
zakazenie HCV tym szybciej mozna wdrozyé terapie a tym samym wirus dokona mniejszych
spustoszen w organizmie. Szybciej wykryte zakazenie to zatem lepsza jakos¢ zycia pacjenta w
pozniejszych latach zycia.

Podczas projektu w dwdch Osrodkach przebadano 100 oséb w tym 73 pacjentéw oraz 27

pracownikéw osrodkéw. W przypadku 5 oséb stwierdzono dodatni wynik anty HCV.

PORTALE INTERNETOWE

PORTAL INTERNETOWY — www.ippez.pl,

Portal informujacy o biezacych dziataniach Instytutu — realizowanych kampaniach
spotecznych, akcjach edukacyjnych, projektach i rezultatach realizacji tychze projektéw.
Ponadto znalez¢ tam mozna informacje o biezgcych dziataniach organizacji (dziat Aktualnosci
Organizacji) jak tez baze organizacji dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia (ponad 450
rekordéw). Na stronie zawarte sg takze informacje o zespole Instytutu, mozna znalez¢ statut,
raporty merytoryczne i finansowe za poszczegblne lata dziatania fundacji. Strona
przekierowywuje takze do licznych podstron poszczegdlnych projektéw realizowanych przez

Instytut.
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UDZIAL INSTYTUTU W PROJEKTACH (JAKO PARTNER)

KONFERENCJA ,,DROGA W KIERUNKU SYSTEMU OCHRONY ZDROWIA OPARTEGO NA
WARTOSCI — MIEJSCE | ROLA ORGANIZACJI PACJENTOW”, 31 stycznia 2020 r., UCZELNIA
tAZARSKIEGO W WARSZAWIE

Center of Value Based Healthcare Uczelni tazarskiego doceniajgc rosngce zaangazowanie
organizacji pacjentéw w tematy systemowe zwigzane z ochrong zdrowia oraz stawiajgc sobie
za cel wsparcie transformacji sektora ochrony zdrowia w Polsce w kierunku opieki
zdrowotnej skoncentrowanej na pacjencie oraz wyniku zdrowotnym zorganizowat w styczniu
2020 r. pierwszg konferencje edukacyjng przeznaczong dla lideréw i cztonkdédw organizacji
pacjentéw.

Podczas konferencji poruszone zostaty nastepujgce tematy:

1. Rola koncepcji Value Based Healthcare w nowoczesnym systemie ochrony zdrowia

2. Rola poszczegdlnych interesariuszy, w szczegdlnosci organizacji pacjentow w rozwoju
modelu ochrony zdrowia opartego na wartosci zdrowotnej

3. Rola dostawcow technologii lekowych i nie lekowych w tworzeniu taficucha wartosci
zdrowotnej

4. Podstawowych ograniczen systemowych w ptaceniu za efekt zdrowotny

Konferencja zostata objeta patronatem merytorycznym Rzecznika Praw Pacjenta oraz
Narodowego Funduszu Zdrowia. Partnerami medialnymi wydarzenia byli Instytutu Praw

Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, portal mZdrowie.pl, Medexpress, Rynek Zdrowia.

DEBATA ,,ZDROWIE ZACZYNA SIE W JAMIE USTNEJ — LEKARZE PACIJENTOM” W RAMACH
WIRTUALNYCH TARGOW STOMATOLOGICZNYCH CEDE, 24 WRZESNIA 2020 R.

Podczas debaty prof. Marzena Dominiak (Prezydent PTS) i prof. Tomasz Konopka
(Uniwersytet Medyczny we Woroctawiu) opowiedzieli o zwigzku zapalenia przyzebia
z chorobami ogdlnoustrojowymi takimi jak cukrzyca oraz zespdt metaboliczny,

sercowonaczyniowy, neonatologiczny, neurodegeneracyjny, onkologiczny.
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Nastepnie do dyskusji zaproszeni zostali liderzy organizacji pacjenckich (Urszula Jaworska -
Fundacja Urszuli Jaworskiej, Anna Sliwiriska - Polskie Stowarzyszenie
Diabetykow, Aleksandra Rudnicka - Polska Koalicja Pacjentéw Onkologicznych, Stanistaw
Mackowiak - Federacja Pacjentow Polskich), ktérzy zarysowali problemy z jakimi spotykajg
sie pacjenci dotknieci poszczegdlnymi chorobami i przedstawili pozadane dziatania oraz
rozwigzania w pokonywaniu tych barier. W debacie udziat wzigt takze Igor Grzesiak —
Wiceprezes Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotne;.

Spotkanie byto punktem wyjscia do ogdlnopolskiej kampanii spotecznej PTS i IPPEZ majacej
na celu uswiadamianie, ze profilaktyka prochnicy oraz innych choréb jamy ustnej to

inwestycja w zdrowie catego organizmu.

POROZUMIENIE LEKARZY | PACJENTOW DLA ZDROWIA JAMY USTNEJ — PETYCJA

My nizej podpisani (..), w petni zgadzamy sie, ze zdrowie zaczyna sie w jamie ustnej.
Rozumiemy takze, iz zaniedbanie w tym zakresie moze grozi¢ powaznymi konsekwencjami
dla zdrowia i zycia... — w ten sposdb zaczyna sie Porozumienie Lekarzy i Pacjentéw dla

Zdrowia Jamy Ustnej, dostepne do podpisu w serwisie www.petycjeonline.com

Porozumienie jest kolejnym etapem wspotpracy Polskiego Towarzystwa Stomatologiczne
z Instytutem Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. W Porozumieniu znalazty sie m.in.
postulaty o: regularne podejmowanie dziatarn edukacyjnych oraz promocyjnych w zakresie
zdrowia jamy ustnej, w porozumieniu z profesjonalistami oraz pacjentami, stworzenie
systemu edukacji pacjentdw, szczegdlnie tych, ktdrzy zmagajg sie z chorobami przewlektymi
lub sg w tzw. grupach ryzyka oraz udostepnienie czasu w mediach publicznych na projekty
edukacyjne/kampanie zwiekszajgce swiadomos¢ spoteczng w zakresie zdrowia jamy ustnej.

Porozumienie moze podpisac¢ kazdy, niezaleznie od przynaleznosci do organizacji pacjenckie;j.
Z pewnoscig niewielu pacjentow jest Swiadomych, ze choroby jamy ustnej mogg przyczyniaé
sie do powstawania lub rozwoju chordb ogdlnych, utrudniaé leczenie specjalistyczne czy
powodowa¢ dyskomfort w zyciu prywatnym i zawodowym. Debata z udziatem lideréw
organizacji pacjenckich — w co az trudno uwierzyé — byta tego dowodem. Czas to zmienié —

mowi lgor Grzesiak z Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej.
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Inicjatorami akcji sg: Polskie Towarzystwo Stomatologiczne (PTS) oraz Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej. Projekt wsparli juz liderzy najwiekszych organizacji pacjenckich

w kraju.

| EDYCJA KONKURSU ,,GRANT NA ZDROWIE”

Firma Gedeon Richter oraz Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej uruchomity w 2020
r. | edycje programu grantowego dedykowanego organizacjom pacjenckim. Jego celem jest
wyrdznienie i promowanie stowarzyszen, ktdre realizujg, badz planuja realizacje projektow
przyczyniajacych sie do poprawy jakosci i komfortu zycia w obszarze zdrowia kobiet. Dwie
wyrdznione organizacje otrzymajg grant w wysokosci: 20 000 zt do wykorzystania
na wdrozenie zwycieskich projektdw. Ogtoszenie wynikéw oraz wreczenie nagrdod odbeds sie

w Swiatowy DzieA Chorego, 11 lutego 2021 r.

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

W 2020 r. kontynuowano realizacje kampanii edukacyjnej ,Zywienie medyczne — Twoje
positki w walce z chorobg”, ktérej inicjatorem jest Nutricia Medyczna. Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej jest Partnerem kampanii. Ponizej przedstawiamy dziatania tegorocznej

odstony kampanii:

BADANIE ,, OPIEKUNOWIE OSOB CHORYCH NEUROLOGICZNIE, ONKOLOGICZNIE ORAZ 0OSOB
STARSZYCH 2020”

Wyniki najnowszego badania zrealizowanego w ramach kampanii edukacyjnej Fundacji
Nutricia pokazaty, co opiekunowie i ich bliscy postrzegajg jako najwieksze przeszkody
w skutecznej komunikacji, wspieraniu opiekuna i dlaczego rozmowa jest dla nich trudna.
Prawie potowie opiekunéw zdarzyto sie zrezygnowac z oferowanej pomocy w opiece.
Najczestszym, wskazywanym przez 31% badanych, powodem byta nieche¢ do bycia
postrzeganym jako osoba staba. Najwiekszymi przeszkodami w komunikacji opiekundéw z
osobami bliskimi s3: zmeczenie sytuacjg (deklarowane przez 48% badanych) i

niezrozumienie z ich strony (wskazane przez 40% respondentéw).
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Ekspertki (Adrianna Sobol — psychoonkolog i Honorata Kotodziejczyk, pielegniarka zajmujaca
sie pacjentami zywionymi dojelitowo) komentujgc wyniki badania radzity jak sie przygotowaé
do rozmowy, ttuaczyty, ze warto pytac, szukaé wiarygodnych informacji, historii innych oséb
w podobnej sytuacji. Wszystko to po to aby szukaé rozwigzan i sytuacji poprawiajgcych

komfort i chorego, i opiekuna.

UDZIAt W KONFERENCJACH, GRUPACH ROBOCZYCH

RADA EKSPERTOW PRZY RZECZNIKU PRAW PACJENTA

W 2020 roku Rzecznik Praw Pacjenta powotat na 3 letnig kadencje cztonkéw Rady Ekspertow
przy Rzeczniku Praw Pacjenta w sktad ktdrej weszli m.in. Ks. dr Arkadiusz Nowak - Prezes
Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz prof. Dorota Karkowska - cztonek Rady
Fundacji i ekspert Instytutu.

Rada ma charakter opiniodawczo - doradczy i bedzie wspiera¢ Rzecznika przy wykonywaniu
ustawowych zadan.

wiecej informacji o Radzie oraz jej petny sktad dostepne sg na stronie Rzecznika Praw

Pacjenta.

RADA PACJENCI PRO

PACJENCI.PRO to Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw to ogdlnopolska inicjatywa,
ktorej celem jest edukacja, wymiana do$wiadczen i1 wsparcie organizacji pacjentow w
realizacji swoich celéw oraz zwigkszenia udziatu w budowaniu systemu ochrony zdrowia.
Projekt jest realizowany w ramach partnerstwa Wydzialu Nauk o Zdrowiu Warszawskiego
Uniwersytetu ~ Medycznego oraz  Zwigzku  Pracodawcow  Innowacyjnych — Firm

Farmaceutycznych INFARMA pod patronatem honorowym Rzecznika Praw Pacjenta.
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PATRONATY

PORADNIK DLA PACJENTOW HEMATOLOGICZNYCH

W poradniku ,,ABC pacjenta z przewlekta biataczka limfocytowa, czyli krotki przewodnik
obstugi choroby” mozna znalez¢ praktyczne porady dla pacjentdow z podejrzeniem PBL.
»,Podczas warsztatéw z udziatem pacjentéw zauwazyliSmy, ze etap podejrzenia i diagnostyki
hematologicznej wymaga szczegdlnej uwagi i doskonalenia. Zwtaszcza osoby starsze powinny
mie¢ wiekszg Swiadomosc tego, na jakie objawy warto zwrdcié szczegdlng uwage, kiedy robic
badania kontrolne i o co warto zapytac lekarza” — wyjasnia Anna Kupiecka, prezes Fundacji
OnkoCafe — Razem Lepie;j.

Integralng czescig poradnika jest Notatnik Pacjenta z adresownikiem na wazne kontakty (np.
do lekarza rodzinnego, onkologa, psychoonkologa, dietetyka, rehabilitanta, fundacji,
stowarzyszenia pacjentéw/grup wsparcia).

Poradnik dostepny jest w formie online na stronie Fundacji OnkoCafe — pobierz poradnik

Organizator Projektu: Fundacja OnkoCafe — Razem Lepiej
Patroni Projektu: Fundacja Carita — zy¢ ze szpiczakiem oraz Instytut Praw Pacjenta i Edukacji

Zdrowotnej

RAPORT “DZIECIECY SZPITAL PRZYSZtOSC!”

Fundacja K.I.D.S. zaprezentowata raport “Dzieciecy Szpital Przysztosci”, ktory nakresla wizje
transformacji placéwek Ochrony Zdrowia. Blisko 2000 godzin dogtebnej analizy i badan,
pozwolito 27 ekspertom Fundacji nie tylko postawi¢ diagnoze, identyfikujgc wyzwania
wspotczesnych szpitali, ale takze zaproponowaé ponad 100 innowacyjnych rozwigzan, ktére
zmieniajg szpitalng rzeczywistos$¢ na bardziej przyjazng — zarowno pacjentom, jak i lekarzom.
Raport powstat przy wspodtpracy z Centrum Zdrowia Dziecka oraz influture.institute, a do
dyskusji na temat transformacji przytaczyli sie Rzecznik Praw Pacjenta oraz Instytut Praw
Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, ktérzy objeli nad publikacjg patronat honorowy.

Raport prezentuje droge pacjenta od momentu diagnozy do powrotu do domu. By stworzy¢
kompleksowy obraz systemu zdrowotnego eksperci K.I.D.S. zbadali rézne perspektywy:
dziecka, rodzica, ale takze personelu medycznego i szpitalnej administracji. Na podstawie

pogtebionych wywiaddéw stworzono definicje “szpitala przysztosci”. Wedtug K.I.D.S. taka
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organizacja przede wszystkim stawia pacjenta i jego doswiadczenia w centrum, utrzymuje
z nim staty kontakt, stawia na wspotprace personelu medycznego z rodzicami i pacjentami,
inwestuje w kulture organizacyjng i dba o pracownikdw, a takze wdraza zmiany w przestrzeni
i procesach, zblizajac je do idei ,smart hospital”. Szpital Przysztosci to inkubator innowaciji,
ktéry faczy réine dziedziny — takze te pozamedyczne. Podobne wnioski ptyng réwniez
z trenddéw zdefiniowanych przez infuture.institute. Trendy, ktére na potrzeby tego raportu
nazwano tytutami z piosenek dla dzieci, wyraznie wskazujg na potrzebe zmiany obszarze
zwigzanym ze zdrowiem w konkretnych kierunkach.

Z petng wersjg raportu mozna zapoznac sie pod linkiem: https://www.kids.org.pl/news/jak-

beda-wygladaty-dzieciece-szpitale-przysztosci

13. ONKOBIEG, 13 WRZESNIA 2020 R. W WARSZAWIE

W tym roku, w zwigzku z zaistniatg sytuacja epidemiczng, bieg odbyt sie w formule online,
wiec pobiec mdgt kazdy z dowolnego miejsca w Polsce po wczesniejszej rejestracji na portalu
onkobieg.pl. Uczestnicy decydowali o ktérej doktadnie wystartujg tego dnia, wazne byto aby
zadeklarowang ilos¢ kilometrow podczas godzinnej aktywnosci zamkng¢ miedzy 7:00 —
13:00.

Organizatorzy prowadzili transmisje online ze studia w Warszawie, w ktéorym prowadzone
byty rozmowy ze specjalistami i pacjentami tak, aby uswiadamia¢ i angazowac
spoteczenstwo do aktywnosci fizycznej oraz edukacji w zakresie profilaktyki zdrowotne;.
Darowizny od biegaczy i pienigdze od partnerow wydarzenia przeznaczone zostaty na
rehabilitacje, leki, protezy, dojazdy do referencyjnych klinik a takze dziatania edukacyjne
prowadzone przez Stowarzyszenie Sarcoma.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objat wydarzenie patronatem misyjnym.
Patronat Honorowy nad wydarzeniem objeto Ministerstwo Zdrowia, Ministerstwo Sportu,

Rzecznik Praw Pacjenta, Burmistrz Dzielnicy Ursyndw Robert Kempa.
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Il EDYCJA KONKURSU ,,OPIEKUN SENIORA 2019”

W lutym 2020 r. rozpoczeta sie Il edycja konkursu ,,Opiekun Seniora”. Celem inicjatywy jest
cykliczne nagradzanie najbardziej profesjonalnych i zaangazowanych wolontariuszy
i opiekundw o0sdéb starszych. Konkurs powstat po to, aby podkresli¢ wage opieki nad
seniorami, zwréci¢ uwage spoteczng na role i zawdd opiekuna senioréw oraz przede
wszystkim — uhonorowad najbardziej profesjonalnych, oddanych i zastuzonych opiekundéw
oraz przyjaciét seniorow w Polsce. Zgtoszenia do konkursu przyjmowane s3 w trzech
kategoriach: Opiekun Seniora, Wolontariusz, Przyjaciel Seniora. Ostatnia z kategorii dotyczy
wszystkich tych, ktorzy nie opiekujg sie osobami starszymi bezposrednio, ale przyczyniajg sie
do poprawy ich samopoczucia i stanu zdrowia, miedzy innymi poprzez $wiadczenie ustug
medycznych czy dziatan spotecznych.

Organizatorem konkursu Opiekun Seniora 2019 jest wydawca portalu ,Czas dla Seniora” oraz
Fundacja ,Porozumienie bez Barier” Jolanty Kwasniewskiej. Ambasadorkg konkursu zostata
Beata Tadla, a partnerem merytorycznym firma Promedica24. Instytut Praw Pacjenta
i Edukacji Zdrowotnej objat konkurs patronatem.

Sylwetki nagrodzonych sg dostepne na stronie portalu ,,Czas dla seniora”.

PROJEKT ,,ONKOPRZESTRZEN KREATYWNA”

Onkoprzestrzen kreatywna, filmowo-warsztatowy program terapii poprzez sztuke i dziatania
kre-atywne, ktérego pomystodawczynia jest Maria Poszwiniska — pacjentka sprzed prawie 20
lat — opowiada sie po stronie zycia. Ma odstygmatyzowac chorobe, moze byé niezwyktym
i bardzo konkretnym wsparciem dla pacjentéw i ich bliskich. W 2020 roku zorganizowano

wirtualng wystawe prac dostepng pod adresem: https://onkoprzestrzen.pl/wirtualna-

galeria/ oraz http://onkoprzestrzen.warsawfilm.pl/

Odbyty sie takze:

- Il Warszawskie Spotkania — Onkoprzestrzenn Filmowa, adresowane do pacjentéw i ich
bliskich, a takze $rodowisk medycznych terapeutéw i lekarzy oraz przedstawicieli organizacji
pozarzgdowych i wolontariuszy (12.09.2020)

- Spotkanie Onkoprzestrzeni Kreatywnej w Radomsku dnia 29.08.2020,

- plener malarsko-rysunkowy dla pacjentéw w dniach 14-18.08.2020, ktéremu towarzyszyty

warsztaty poswiecone rysunkowi terapeutycznemu, trening mindfulness oraz slow jogging
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- liczne wystawy prac uczestnikdw warsztatow ,Onkoprzestrzenn Kreatywna” w duzej
mierze, z uwagi na pandemie, zorganizowane wirtualnie (np. wystawe mozna zobaczy¢ na
stronie V Kongresu Wyzwan Zdrowotnych).
- projekcje filméw powstatych w projekcie.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objat projekt patronatem.

PROJEKT EDUKACYIJNY ,ZDROWIE CZLOWIEK PROFILAKTYKA”

W 2020 roku rozpoczeta sie kolejna edycja projektu edukacyjnego ,Zdrowie Cztowiek
Profilaktyka”, majgcego na celu zwrdcenie uwagi na aspekt zdrowia publicznego, zaréwno
w wymiarze centralnym jak i lokalnym. Projekt ,Zdrowie Cztowiek Profilaktyka” wspiera
wszelkie dziatania profilaktyczne realizowane przez samorzady oraz pracodawcow, ktére
niezaleznie od wielkosci i ilosci sSrodkéw finansowych przeznaczonych na realizacje dziatan
przynoszg wymierne korzysci zdrowotne oraz ekonomiczne. Wiecej informacji mozna

znalezé na stronie: http://www.zdrowieczlowiekprofilaktyka.pl/

KAMPANIA ,,PROSTA TA HISTORIA”
,ProstaTaHistoria” to kampania, prowadzona przez Fundacje Onkocafe — Razem Lepiej,
poswiecona pacjentom zmagajacym sie z rakiem gruczotu krokowego. W ramach kampanii

powstata storna internetowa http://prostatahistoria.pl/ zawierajgca liczne materiaty

edukacyjno-informacyjne. Celem kampanii jest kompleksowa opieka nad chorym oraz
promowanie profilaktyki raka prostaty wsrdd spoteczerstwa. W 2020 roku w ramach
kampanii rozpoczeto realizacje projektu pod nazwg ,10/10”, w ramach ktérego powstanie
10 materiatéw filmowych — wywiaddéw z pacjentami przeznaczonych do zamieszczenia na
w mediach spotecznos$ciowych.

Duza czes$¢ pacjentéw z rakiem prostaty pozostaje bez opieki az do momentu pojawienia sie
zaawansowanej formy choroby. Projekt ,10/10” realizowany w ramach kampanii
,ProstaTaHistoria” ma na celu pokazanie trudnosci emocjonalnych pacjentéw, ktdrzy musza
oczekiwa¢ na progresje choroby po to, by uzyska¢ dostep do nowoczesnych form
terapeutycznych. Zachecamy do zapoznania sie z pierwszymi materiatami, ktére juz zostaty

opublikowane, link : http://prostatahistoria.pl/historie/

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objgt kampanie patronatem.
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PATRONATY UDZIELONE KAMPANIOM EDUKACYJNYM PRZYGOTOWANYM PRZEZ PORTAL
WWW.PACJENTILEKARZ.PL

1. "Swiadomy pacjent" — kampania edukacyjna (16.12.2020)

Wraz z epidemig COVID-19 w ochronie zdrowia nastata nowa rzeczywisto$¢. Zmiany dotknety
zaréwno pacjentow, jak i personel medyczny. Z niektorymi skutkami epidemii bedziemy
zmagac sie jeszcze przez wiele kolejnych lat. Kampania "Swiadomy Pacjent” ma celu
uswiadomienie pacjentom, ze stanowig istotne ogniwo w catym procesie terapeutycznym -
ich wiedza, zaangazowanie oraz odpowiedzialnos¢ ma znaczenie. Wysoce edukacyjny
przekaz zostat zapewniony dzieki wsparciu wybitnych autorytetéw z poszczegdinych
obszaréow terapeutycznych, ktérzy podjeli temat od strony profilaktyki, diagnostyki, leczenia
oraz sytuacji pacjentow w dobie COVID-19.

Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej objat patronatem kampanie a Igor Grzesiak -
Wiceprezes Zarzadu podkresla w swoim artykule jak duze zmiany zaréwno dla pacjentéw jak
i personelu medycznego nastgpity wraz z nadejsciem epidemii COVID-19.

Artykuty dostepne sg na portalu www.pacjentilekarz.pl

2. ,Daj szanse ptucom” — kampania edukacyjna (17.11.2020)
W trosce o zdrowe ptuca Polakéw powstata kampania , Daj szanse ptucom”, organizowana

przez portal www.pacjentilekarz.pl. Publikacja powstata przy wsparciu wielu wybitnych

ekspertéw. Celem kampanii jest zwrdcenie uwagi na wazne tematy takie jak profilaktyka,
diagnostyka i leczenie w zakresie chordb pulmonologicznych. Samokontrola oraz obserwacja
swojego stanu zdrowia sg kluczowe w rozpoczeciu leczenia, co szczegdlnie istotne jest w
obecnym czasie pandemii, aby na czas reagowac na trapigce nas dolegliwosci. Wiecej na:

www.pacjentilekarz.pl

3. ,,Senior w centrum uwagi” — kampania edukacyjna (28.10.2020)
Czas epidemii COVID-19 uswiadomit nam jak wiele jest jeszcze do zrobienia w kwestii
zapewnienia bezpieczeistwa pacjentom, zwtaszcza tym powyzej 60 roku zycia. Okazato sie

bowiem, ze osoby starsze znalazty sie w grupie narazonej na najpowazniejsze skutki
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zakazenia koronawirusem. Kampania ,Senior w centrum uwagi” stanowi rzetelne zrddto
wiedzy dla senioréw, ich bliskich oraz opiekunéw. Wysoce edukacyjny przekaz zostat
zapewniony dzieki wsparciu wybitnych autorytetéow, ktérzy podjeli temat od strony
profilaktyki, diagnostyki oraz leczenia poszczegélnych chordb. Artykuty dostepne sg na

portalu www.pacjentilekarz.pl

4. ,Dtuisze zycie z rakiem” — kampania edukacyjna (9.10.2020)

Wraz z epidemig COVID-19 w ochronie zdrowia nastata nowa rzeczywisto$¢. Zmiany dotknety
zaréwno pacjentéw, jak i personel medyczny. Z niektérymi skutkami epidemii bedziemy
zmagac sie jeszcze przez wiele kolejnych lat, tak jak np. w onkologii, gdzie paraliz systemu
opieki zdrowotnej opdznit wykrywanie chorédb nowotworowych. Kampania ,Dtuzsze zycie
z rakiem” stanowi rzetelne Zrédto wiedzy dla pacjentéw onkologicznych oraz ich bliskich.
Wysoce edukacyjny przekaz zostat zapewniony dzieki wsparciu wybitnych autorytetéow
z obszaru onkologii, ktérzy podjeli temat od strony profilaktyki, diagnostyki, leczenia oraz

relacji pacjent-lekarz. Artykuty dostepne sg na portalu www.pacjentilekarz.pl

POZOSTALA DZIALALNOSC

1. Kampania ,European Active Citizens for Vacination”

W 2020 roku wystartowata europejska kampania edukacyjna European Active Citizens for
Vacination (“Obywatele Europy aktywni w zakresie szczepien — Zwiekszenie swiadomosci
w Europie na temat znaczenia szczepien”), ktérej Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej jest partnerem w Polsce. Rdwnoczesnie w 5 krajach europejskich w pierwszej
potowie 2020 roku prowadzona byta kampania spoteczna (spot, kampania social mediowa i
mediowa) dotyczgca szczepien, ktérej celem jest promowanie zdrowotnych benefitéw dot.
szczepien i walka z mitami narostymi wokot nich.

Szczepienie jest jednym z najwazniejszych osiagnie¢ medycyny, a takze prawem oraz
wyjatkowym instrumentem zdrowia publicznego, ktory nalezy dobrze wykorzystywaé w
interesie zarowno jednostek jak i catych spotecznosci.

Najnowsze badanie moéwia, ze efektywno$¢ wdrazania strategii szczepien w cyklu catego

zycia zalezy gtownie od takich elementow, jak kompleksowy program szczepien, ktory
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http://www.pacjentilekarz.pl/?fbclid=IwAR3Vy2tjYtQil5apT_3DGWhMu0J_03SOnlL7ungBi2okDRXnnYnvdTT_Gco
http://www.pacjentilekarz.pl/?fbclid=IwAR246iHRrCUtTAqz40wpU3u-51fiUopWUF9Ji584mplTtoUlMzlMDd9F5Cg

wspiera dostepnos$¢ szczepionek, swiadomosé potrzeby szczepien wsrdd opinii publicznej,
zaangazowani pracownicy ochrony zdrowia, solidne dane wspierajace strategie i
programy.Kalendarz szczepien powinien by¢ wyczerpujacy i obejmowac wszystkie osoby
narazone na zachorowanie Ilub dalszg transmisj¢ choréb zakaznych, uwzgledniaé
kompleksowe wytyczne, ktore uwzgledniajg szczepienia w rdznych populacjach narazonych
na zakazenie.Krajowa polityka zdrowotna w kontek$cie starzenia si¢ w niektorych krajach
uznaje szczepienia za wazng strategie stuzaca osiggnigciu jej celow.

Zachecamy do obejrzenia spotu w jezyku Polskim — przejdZ do spotu oraz zapdznia sie z

Raportem

2. Szkolenia dotyczace choréb kardiologicznych
Przedstawiciele IPPEZ wzieli udziat w trzech dwudniowych szkoleniach online
zorganizowanych przez European Active Citizens, ktérych celem byto poznanie tych schorzen
z medycznego i ekonomicznego punktu widzenia, jak tez zastanowienie sie nad
mozliwosciami stworzenia kampanii informacyjnej o wspomnianych chorobach i sposobu ich
prewencji. W szkoleniu udziat wzieli przedstawiciele partnerow ACN z wielu europejskich

krajow. Prowadzone byty przez wioskich lekarzy i ekonomistow.

3. Inne wydarzenia
Ponadto przedstawiciele Instytutu uczestniczyli w catym w 2020 roku w wielu konferencjach,
spotkaniach merytorycznych, pracowali w grupach eksperckich oraz brali czynny udziat
w pracach Forum Organizacji Pacjentéw powotanej przez Prezesa NFZ oraz Rady Organizacji

Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta.
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https://youtu.be/eWTZQQ1BUOM
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