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NASZA MISJA

Polska Koalicja ﬁ
Pacjentow Onkologicznych

Wspolny gtos ponad 100 tysiecy pacjentéw onkologicznych
zrzeszonych w 54 organizacjach z catego kraju.

Przedluzenie czasu i poprawa jakosci zycia
chorych z chorobami nowotworowymi w Polsce,
dzieki wdrozeniu najwyzszych standardow
profilakityki, diagnostyki, terapii i rehabilitacii.



Wszechstronne wspieranie i wspolpraca z organizacjami
pacjentow onkologicznych i hematologicznych

Kreowanie wspélnej polityki zdrowotnej w zakresie onkologii
Reprezentacja organizacji czionkowskich w kontaktach

z instytucjami publicznymi

Kompleksowa opieka nad pacjentami onkologicznymi

| hematologicznymi

Wymiana doswiadczen i dobrych praktyk organizacji pacjentow
onkologicznych oraz hematoonkologicznych na poziomie
krajowym i europejskim

Edukacja pacjentédw onkologicznych i hematoonkologicznych
oraz ich bliskich

Edukacja spoteczenstwa na temat choréb nowotworowych

Polska Koalicja &
Pacjentéw Onkologicznych



EDUKACIJA

POMOC
| WSPARCIE
PACJENTOW

WYDAWNICTWA

Nasze cele
SN realizujemy przez EEREis

SPOLECINE

nastepujgce
dziatania

FORUM
PACJENTOW
ONKOLOGICZNYCH

RZECZNICTWO
REKOMENDACIE




ALANIA NA RZECZ PACJENTOW Z CHOROBAMI NOWOTWOROWYMI KRWI

A
GRUPA WSPARCIA

PBL

GRUPA WSPARCIA CHORYCH
~ & NANOWOTWORY
MIELOPROLIFERACYINE

1/ Starania o wprowadzenia innowacyjnych terapii, zmiany istniejgcych programow
2/ Edukacja pacjentow, wydawnictwa, warsztaty, zajecia terapeutyczne

3/ Dziatania w parlamencie

4/ Wspotpraca z decydentami, gtdwnie z Departamentem Polityki Lekowej MZ

5/ Dziatania w mediach, organizacja konferencji

6/ Wspotpraca z PTHIT, z konsultantem krajowym ds. Hematologii

7/ Dziatania na rzecz poprawy jakosci zycia i rehabilitacji pacjentow

8/ Wsparcie indywidualnych pacjentow (OnkoFundusz, Pacjent Wykluczony)

NAJWAZNIEJSZE! s koaica
Integracja organizacji pacjentéw hematoonkologicznych pacientsw onkologicznych



FUNDACJA CENTRUM LECZENIA SZPICZAKA

fundacja@szpiczak.org

prezes Zarzadu Fundac;ji - dr hab. n. med. ARTUR JURCZYSZYN, prof. UJ

Rada Fundacji: mgr Stanistaw Gotdas oraz prof. dr hab. n. med. Marcin Majka



NASZA MISJA

Prowadzenie oraz wspieranie wszelkiej dziatalnosci
na rzecz chorych ze szpiczakiem plazmocytowym
i inne nowotwory.




1.Prowadzenie i wspieranie dzialalnosci diagnostycznej, leczniczej,
profilaktycznej, naukowej, badawczej na rzecz chorych na szpiczaka
mnogiego i inne choroby nowotworowe krwi oraz osoéb zagrozonych
tymi chorobami;

2.Niesienie pomocy chorym na szpiczaka mnogiego, inne choroby
nowotworowe krwi oraz wspomaganie socjalne rodzin pacjentow
chorych na szpiczaka mnogiego i inne nowotworowe choroby krwi;

3.Prowadzenie dziatalnosci naukowej, badawczej, edukacyjnej,
oswiatowej, wychowawczej oraz w zakresie ochrony i promocji
zdrowia;

4.Prowadzenie dziatalnosci kulturalnej, wspieranie rozwoju kultury
polskiej i zagranicznej, promowanie osiggnie¢ kultury w
spoleczeﬁstwie'

uboglm lub przewlekle chorym.
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YALNOSC FUNDACJI CENTRUM LECZENIA SZPICZAKA

KAMIENIE MILOWE

Powstanie Fundacji Centrum Leczenia Szpiczaka
Uzyskanie statusu organizacji pozytku publicznego
Wydanie monografii pt. ,Szpiczak mnogi — kompleksowa
diagnostyka i terapia”

Wydanie monografii pt. ,Szpiczak mnogi — wybrane zagadnienia”
Wydanie monografii pt. ,Szpiczak mnogi — przypadki kliniczne”
Wydanie ksigzki pt. ,Szpiczak mnogi — poradnik dla pacjentow”
Wydanie monografii pt. ,Dwanascie tygodni”

(tumaczenie ,Twelve weeks” Karen Lee Sobol)

Wydanie ksigzki pt. ,Kuchnia i medycyna XXI| wieku”

Wydanie poradnika dla Chorych pt. ,Szpiczak mnogi — praktyczny
przewodnik dla pacjentow”

Organizacja VI Miedzynarodowej Konferencji pt. ,Kompleksowa
terapia dyskrazji plazmocytowych w 2017 roku”

Wydanie monografii pt. ,Amyloidoza — poradnik dla pacjentow”
Wydanie ksigzki pt. ,Wszystkie twarze szpiczaka”

Powstanie Krakowskiej Grupy Wsparcia dla Chorych

Wydanie ksigzki (ttumaczenie) pt. ,All faces of myeloma”




NASZE DZIALANIA = [l oo

SZPICZAKA

.

Fundacja co roku wydaje ksigzki i monografie
2. Promocja i ochrona zdrowia — co roku w Il weekend marca
organizowane sg SPOTKANIA GORSKIE,

3. Co roku sg organizowane Miedzynarodowe Konferencje w Krakowie

dotyczgce KOMPLEKSOWEJ OPIEKI nad CHORYMI z

DYSKRAZJAMI PLAZMOCYTOWYMI

Projekty naukowe i wspotpraca miedzyuczelniana

Pomoc w publikacjach naukowych

. Wspieranie Szpitala Uniwersyteckiego w Krakowie, gtbwnie poprzez
zakupy sprzetu medycznego

7. Prowadzenie i organizacja KRAKOWSKIEJ GRUPY WSPARCIA dla
chorych oraz ich rodzin

. Wspomaganie chorych i ich rodzin — 1% podatku

Organizacja turnusow rehabilitacyjnych oraz wspotpraca

iInterdyscyplinarna ze specjalistami w zakresie medycyny

SEOIES
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FUNDACJA DKMS

DKMSE

POKONAJMY NOWOTWORY KRWiI

ul. Altowa 6 lok. 9, 02-386 Warszawa

kontakt@dkms.pl | 22 882 94 00

www.dkms.pl

MONIKA MIZERSKA-GRYKO, lider Programu Rozwoju Transplantologii
monika.mizerska@dkms.pl | 22 882 95 32



NASZA MISJA

Naszqg misjq jest znalezienie dawcy
dla kazdego pacjenta na swiecie
poirzebujgcego przeszczepienia

komorek macierzystych szpikuv.

Jako Osrodek Dawcow Szpiku
w naszych codziennych dziataniach skupiamy sie na dawcach.
Jednoczesnie pamietamy o tym, ze
sensem naszej pracy jest dobro
pacjentéw chorych na nowotwory krwi.

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI

OWOTW



NASZE CELE

Dziatalnos¢ w zakresie wspierania
osOb potrzebujgcych pomocy ze
wzgledu na ich stan fizyczny,
psychiczny lub emocjonalny;
promowania nauki oraz badan

w dziedzinie przeszczepiania
komorek macierzystych oraz
promociji zdrowia publicznego.

Wspieranie pacjentow cierpiacych
na nowotwory krwi oraz inne
choroby ukfadu krwiotworczego od
momentu diagnozy az do ich
catkowitego powrotu do zdrowia.

FUNDACJI
DKMSE

&

& DARFUNDACJ DKMSD

POKONAJMY NOWOTWORY KRWI




* NASZE CELE REALIZUJEMY MIEDZY INNYMI POPRZEZ:

« Zorganizowanie i zarzgdzanie Osrodkiem Dawcéw Szpiku |
krwiotworczych komorek macierzystych krwi obwodowej

* Pozyskiwanie, badanie i opieke nad potencjalnymi dawcami
krwiotworczych komorek macierzystych oraz opieke nad dawcami
rzeczywistymi

« Wspotprace z innymi Osrodkami Dawcow Szpiku, osrodkami
transplantacyjnymi i rejestrem Dawcow szpiku i krwi pepowinowej na
terenie Polski i poza jej granicami

« Badanie i wspieranie badan w zakresie poszukiwania i dopasowywania
niespokrewnionych dawcow krwiotworczych komorek macierzystych;

* Finansowanie badan naukowych i klinicznych w obszarze hematologii;

» edukacje spoteczng w zakresie dawstwa krwiotworczych komorek
macierzystych

» Dziatalnos¢ edukacyjno-informacyjng adresowang do osob chorych na
nowotwory krwi oraz inne choroby uktadu krwiotworczego oraz do

lekarzy i personelu medycznego
DKMSE

OWOTW



" NASZE CELE REALIZUJEMY MIEDZY INNYMI POPRZEZ:

* |nicjowanie grup wsparcia dla osob chorych na nowotwory krwi oraz
inne choroby uktadu krwiotworczego

« Badanie potrzeb oséb chorych na nowotwory krwi oraz inne choroby
uktadu krwiotworczego, a takze potrzeb rodzin pacjentow; lekarzy i
personelu medycznego

« Dziatalnos¢ majgcg na celu pozyskiwanie funduszy na dziatania na
rzecz 0sob chorych na nowotwory krwi oraz inne choroby uktadu
Krwiotworczego

* Wspieranie osob chorych na nowotwory krwi oraz inne choroby uktadu
krwiotworczego oraz ich rodzin w zakresie wielospecjalistycznych
konsultacji (wsparcie psychoonkologiczne, medyczne, socjalne,
dietetyczne, rehabilitacyjne itp.)

«  Wspotprace oraz wspieranie innych organizacji pozarzgdowych oraz
instytucji dziatajgcych w podobnym do Fundacji obszarze

- Realizacje Programu Rozwoju Transplantologii i Wsparcia
Pacjentow

POKONAJMY N OTWORY KRWI

OWOTW



STOWARZYSZENIE HEMATOONKOLOGICINI

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH

WSPARCIE CHORYCH NA NOWOTWORY MIELOPROLIFERACY JNE

WWW.HEMATOONKOLOGICZNI.PL

info@pkopo.pl | 22428 36 31

liderka, KATARZYNA LISOWSKA



Pomoc, wsparcie i integracja pacjentow
chorujgcych na nowotwory hematoonkologiczne
i ich bliskich.

Stowarzyszenie powstato w marcu 2019 r. w odpowiedzi na potrzeby

pacjentdw zmagajgcych sie z chorobami hematoonkologicznymi i ich
bliskich.

De facto dziatamy i wspieramy pacjentow pod patronatem Polskiej Koaliciji
Pacjentow Onkologicznych juz od pazdziernika 2015 r. jako Grupa
Wsparcia Chorych na Nowotwory Mieloproliferacyjne i Zespot Chorych na

Mielofibroze. @)

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH



1. Szeroko pojeta edukacja, propagowanie wiedzy o nowotworach
krwi wsréd chorych, ich rodzin, spoteczenstwa oraz srodowiska
medycznego.

2. Dazenie do udostepniania chorym najnowszych, najlepszych na
europejskim poziomie metod leczenia i rehabilitacji.

3. Podniesienie jakosci zycia pacjentéow hematoonkologicznych.

4. Popularyzowanie i propagowanie wiedzy na temat zdrowego stylu
zycia i profilaktyki choréb onkologicznych
oraz hematoonkologicznych.

5. Propagowanie i szerzenie wiedzy na temat dawstwa krwi.

6. Tworzenie ptaszczyzny wymiany informaciji, doswiadczen
| wspotpracy pomiedzy osobami i instytucjami zainteresowanymi
wspieraniem chorych z nowotworami krwi.

¢

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH



PROWADZONE DZIAtANIA

Prowadzenie w mediach spotecznosciowych grup wsparcia dla
chorych hematoonkologicznie o charakterze informacyjnym,
wspierajgcym, edukacyjnym.

Wspotpraca, doradztwo przy powstawaniu poradnikow, i wydawnictw
dla pacjentow, ich bliskich i lekarzy, m.in. dotyczgcych mielofibrozy.
Wspolpraca z Polska Koalicjg Pacjentow Onkologicznych, Fundacja
DKMS oraz innymi organizacjami dziatajgcymi na rzecz
hematoonkologii m.in.. przy organizacji ogolnopolskich warsztatow dla
pacjentow z nowotworami krwi, a takze konferenciji, spotkan.
Wspolpraca z decydentami, lekarzami, towarzystwami naukowymi
i Konsultant Krajowg w Dziedzinie Hematoonkologii na rzecz zmian
systemowych w polskiej hematoonkologii, m.in.. Sieci Szpitali
Hematoonkologicznych. @

STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH



PLANOWANE DZIAtANIA

Spotkania, prelekcje, wystawy, koncerty, lekcje edukacji
zdrowotnej, eventy majgcych na celu edukacje i szerzenie wiedzy
wsrod spoteczenstwa na temat zdrowego trybu zycia i profilaktyki
nowotworow,

Akcji badan profilaktycznych w kierunku chordob onkologicznych
| hematoonkogicznych.

Organizowanie kampanii informacyjnych w social mediach
dotyczgcych praw pacjenta, dostepnosci leczenia, nowoczesnych
terapii i innych terapii komplementarnych pomocnych pacjentom.

&)

HEMATOONKOLOGICZNI
STOWARZYSZENIE CHORYCH
NA NOWOTWORY KRWI | ICH BLISKICH



FUNDACJA ONKOCAFE - RAZEM LEPIEJ

FUNDACJA

'« | OnkoCafe

RAZEM LEPIE)

ul. Ludwika Narbutta 65/71 pok 114 Warszawa

biuro@onkocafe.pl | tel. 537888789
,‘.f o
www.onkocafe.pl AL // o

ADRAINNA SOBOL ANNA KUPIECKA
psychoonkolog prezes Fundacji




Fundacja Onkocafe — Razem Lepiej
zatozona w 2014 roku przez Anne Kupiecka

Dziatalno$¢ na rzecz promocji zdrowia,
zatrudnienia i aktywizacji zawodowej oraz spotecznej
osOb dotknietych choroba nowotworowaq,
pozostajgcych bez pracy.

FUNDACJA

OnkoCafe

EEEEEEEEEEE
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Pomoc pacjentom onkologicznym i hematoonkologicznym
oraz ich rodzinom w oswojeniu leku, zwlaszcza na poczatku
choroby (tuz po diagnozie), a takze w trakcie terapii i po jej
zakonczeniu

Budowanie swiadomosci spotecznej o roli profilaktyki
nowotworowej

Zwroécenie uwagi na obecnos¢ os6b dotknietych chorobami
nowotworowymi w spoteczenstwie

Pomoc pacjentom w wyborze odpowiednio dobranego
leczenia, placéwki

FUNDACJA

L3 OnkoCafe
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NASZE DZIALANIA

« Wspoétpraca z placowkami medycznymi: warsztaty dla pacjentow,
organizacja wolontariatu oraz szkolenia dla wolontariuszy i personelu

- Edukacja i wsparcie pacjentow: kampanie edukacyjne, porady
specjalistow, pomoc wyboru odpowiedniego leczenia, placowki,
organizacja spotkan dla pacjentow o charakterze edukacyjnym
integracyjnym oraz rehabilitacyjnym na terenie catej Polski,

« Aktywizacjai szkolenia dla chorych onkologicznie majgce na celu
wzajemng pomoc pomiedzy pacjentami,

 Wydawnictwa i dziatania edukacyjne:. ,Hematologia poradnik
pacjenta”, Infolinia u Rzecznika Praw Pacjenta, strony internetowe

 Wspétpraca z mediami: aktywnos¢ na portalach spotecznosciowych,

wywiady medialne ' |OnkoCafe

EEEEEEEEEEE




STOWARZYSZENIE PRZYJACIOL CHORYCH NA CHLONIAKI

. PRZEBISNIEG”

PR ZEPISNE G

STOWARZYSZENIE PRZYJACIOL CHORYCH NA CHEONIAKI

www.przebisnieg.org

info@przebisnieg.org | przebisnieg.lymphoma@gmail.com

Facebook: http://www.facebook.com/StowarzyszeniePrzebisnieg/

MARIA SZUBA
prezes, tel. 784 916 956



Wsparcie chorych na chtoniaki i ich rodziny
na kazdym z etapow drogi
prowadzqgcej do wyleczenia.

CELE

Niesienie pomocy chorym ze schorzeniami ukfadu chtonnego i ich
rodzinom oraz dziatanie na rzecz poprawy jakosci ich zycia.
Dziatania Stowarzyszenia dotyczg chorych na chtoniaki zaréwno
aktualnie leczonych, oczekujacych na leczenie, jak i bedacych po
zakonczeniu leczenia oraz ich rodzin.

Dziatalnos¢ edukacyjna w zakresie propagowania wiedzy na temat
choréb ukiadu chtonnego i metod ich leczenia oraz szeroko pojetej
problematyki onkologicznej.

IR PO PRI CRORATN ik DeCrl



NASZE DZIALANIA

Materiaty edukacyjne m.in.: poradnik dla pacjenta ,Chtoniaki — chce wiedzie¢
wiecej”, ulotki, pakiety powitalne, poradnik dotyczgcy praw pacjenta

Lista wolontariuszy ,,Zadzwon do przyjaciela”
Wyktady lekarzy dla pacjentow i ich rodzin

Finansowanie dostepu do opieki specjalistycznej

Pomoc duchowa w ramach wspotpracy z Osrodkiem Pomocy w Kryzysach Fundac;ji
,Powrot”

Spotkania optatkowe, noworoczne, okazjonalne

Strona internetowa www.przebisnieg.org oraz profil na Facebooku

Partnerstwo i wspotpraca m.in. z Onkologia Online, Watch Health Care, PKPO
Zakupy sprzetu diagnostycznego dla Kliniki Hematologii w Krakowie i srodkow
pomocniczych dla chorych w trakcie chemioterapii

Poszerzanie wiedzy na temat diagnostyki i leczenia chordb uktadu krwi (zrédta
polskie i miedzynarodowe), udziat w konferencjach merytorycznych

Wsparcie chorych i ich bliskich w social mediach

Realizacja i wsparcie kampanii spotecznych PRZCBIANEG



JAK EDUKUJEMY

Dziatania edukacyjne o charakterze lokalnym, regionalnym
i krajowym Wielokrotnie udato nam sie dotrze¢ do milionéw Polakow

« Ogodblnopolska spoteczna kampania edukacyjna pod hastem ,Zapytaj
Bliskich o Zdrowie” organizowana z okazji Dnia Babci i Dnia Dziadka,
uczgca rozpoznawania objawow chtoniaka, zachecajgca do rozmowy
0 zdrowiu i zwracajgca uwage na samokontrole organizmu.

* Turniej Szachowy ,,Daj MATA Chorobie” potgczony z akcjg
krwiodawstwa oraz rozpowszechnieniem materiatow edukacyjnych. W
latach 2009 — 2018 pozyskalismy tgcznie ponad 280 litrow krwi.

* Ogdlnopolskie kampanie spoteczne: ,,Chtoniak, a co to?”, ,,Zdemaskuj
Chtoniaka”, ,,Chtoniak to diagnoza, nie wyrok”, organizowane przy
okazji Swiatowego Dnia Wiedzy o Chtoniakach (15 IX), ktérych celem jest
edukacja o objawach i diagnostyce chtoniaka

IR PO PRI CRORATN ik DeCrl



JAK EDUKUJEMY

 Webinaria - wykfady z ekspertem hematologiem prowadzone na zywo w
Internecie wraz z mozliwoscig zadawania pytan przez uczestnikow
webinarium (poruszone tematy: ,,Chtoniaki indolentne i biataczka
limfocytowa”, ,,Chtoniaki o przebiegu agresywnym®”, ,Badania kliniczne w
terapii chtoniaka”

- Ulotki dla pacjentow o objawach i rodzajach chioniakow,
dystrybuowane m.in. w gablotach w 2100 placowkach stuzby zdrowia we
wszystkich wojewoddztwach oraz poprzez portal dla lekarzy

«  Wyklady dla stuchaczy Uniwersytetéw Trzeciego Wieku (Krakow,
Dobczyce, Gdow, Bielsko-Biata, Oswiecim, Miechdéw)

+ Akcje edukacyjne dla os6b ze srodowisk wiejskich - wspotpraca z
Kotami Gospodyn Wiejskich

IR PO PRI CRORATN ik DeCrl



.~ OGOLNOKRAJOWE STOWARZYSZENIE POMOCY CHORYM NA
PRZEWLEKLA BIALACZKE SZPIKOWA

Stowarzyszenie

B PBS

ul. Bychowska 56, 04-536 Warszawa
biuro@spbs.com.pl

www.spbs.com.pl

JAN SALAMONIK
wiceprezes SPBS tel. 668 499 064



MISJA | HISTORIA

Wsparcie chorych na przewlektq biataczke szpikowq,
ich rodziny i bliskich.

« Stowarzyszenie SPBS powstato w 2004 r. Jest jednym z najstarszych
stowarzyszen pacjentow hematoonkologicznych.

« Ogromng pomoc w stworzeniu organizacji, i opracowaniu Statutu
otrzymalismy od Urszuli Jaworskiej, Urszuli Wactawczyk i Marii Roston.

 Pierwszg prezes do 2007 roku byta - Urszula Wactawczyk, a nastepnie
nieprzerwanie do dnia dzisiejszego petni te funkcje Jacek Gugulski.



« Edukacja chorych, ich bliskich, a takze spoteczenstwa na
temat przewlektej biataczki szpikowej jej objawow,
diagnostyki i leczenia.

- Zapewnienie pacjentom z przewlekia biataczkg limfocytowa
peitnego, rownego dostepu do najlepszych metod leczenia
na poziomie europejskich standardow.

« Wparcie informacyjne, psychologiczne i spoteczne
pacjentow z przewlekila biataczkg limfocytowg i ich bliskich.



NASZE DZIALANIA

Organizowanie Kot Regionalnych Stowarzyszenia na terenie Polski, tak
aby nies¢ pomoc, wsparcie i informacje pacjentom z terenu catej Polski.

Realizowana z Fundacjg CARITA - Zy¢ ze Szpiczakiem, trwajgca przez
ponad rok inicjatywa WSPOLNA DROGA, majgca na celu uzyskanie
refundacji lekdw najnowszej generacji

Akcje pozyskiwania dawcow szpiku dla przeszczepow we wspotpracy
z Fundacjg DKMS.

Dziatania systemowe na rzecz innych grup pacjentow onkologicznych
| hematoonkologicznych m.in. w ramach Polskiej Koalicji Pacjentow
takie jak wspottworzenie pakietu onkologicznego.

Wspotpraca z miedzynarodowymi organizacjami m.in. Europejska
Koalicjg Pacjentéw Onkologicznych. ?Eg SR



