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ORGANIZACJE PARASOLOWE buduja silng spotecznos¢ na rzecz
poprawy sytuacji pacjentéw w Europie i na swiecie
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Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow

Organizacje parasolowe (ang. umbrella organizations) zrzeszajg organizacje pacjentow oraz
reprezentujg je na poziomie ogolnokrajowym lub miedzynarodowym.

Ich zadaniem jest ochrona wspolnych intereséw i wartosci.

Europejskie organizacje parasolowe petnig rowniez reprezentatywng funkcje jako partner
w Europejskiej Agencji Lekow (ang. European Medicines Agency — EMA).
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Organizacje parasolowe zwigzane z roznymi jednostkami chorobowymi

| zdrowiem publicznym

European Patients’ Forum
European Patients’ Forum jest niezalezng, pozarzadowg organizacjg non- European
profit, zrzeszajgcg organizacje pacjentow z catej Europy i réznych Patients
obszaréw chorobowych. 79 cztonkéw reprezentuje grupy pacjentéw Forum
zajmujace sie konkretnymi chorobami, dzialajgce na poziomie Unii
Europejskiej oraz krajowe koalicje pacjentéow.

Dowiedz sie wiecej [linki]:

SXHho

. ] european
The European Public Health Alliance )
The European Public Health Alliance dziata na rzecz poprawy zdrowia w olliance
publicznego w Europie.
Zrzesza organizacje zajmujgce sie zdrowiem publicznym, w tym Dowiedz sie wiecej [linki]:

reprezentujagce pracownikdw ochrony zdrowia oraz organizacje

pacjentow. 2 X m n
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https://www.eu-patient.eu/
https://epha.org/
https://www.facebook.com/EuropeanPatientsForum
https://twitter.com/eupatientsforum
https://www.linkedin.com/company/european-patients-forum/
https://www.eu-patient.eu/
https://www.youtube.com/eupatient
https://www.youtube.com/channel/UChyINUW2fw8aUEzZcaVLluw
https://epha.org/
https://www.facebook.com/epha.eu/
https://www.linkedin.com/company/european-public-health-alliance/
https://twitter.com/EPHA_EU
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze chorob rzadkich

EURORDIS-Rare Diseases Europe

EURORDIS jest unikalnym sojuszem ponad 1000 organizacji pacjentow
Z 74 Kkrajow.

Organizacje te wspotpracujg w celu poprawy zycia ponad 300 milionow
pacjentow z catego Swiata.

Misja EURORDIS jest praca ponad granicami i poszczegolnymi
chorobami, a celem poprawa jakosci zycia wszystkich pacjentéw
z chorobami rzadkimi.

Retina International (RI)

Retina International to globalna organizacja parasolowa zrzeszajgca
organizacje pacjentéw, ktore wspierajg badania nad rzadkimi,
dziedziczonymi genetycznie i zwigzanymi z wiekiem postaciami chorob
siatkowki.

RI liczy 43 aktywnych cztonkéw. W jej sktad wchodzg prowadzone przez
pacjentéw grupy wolontariuszy, organizacje charytatywne i fundacje, a ich
wspolnym celem jest upowszechnienie dostepu do skutecznych
metod leczenia dystrofii siatkdbwki poprzez wspieranie badan
| iInnowacii.

‘ EURI]RI]IS

RARE DISEASES EUROPE

Dowiedz sie wiecej [linki]:

@XMHhINo

Retina
International

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.eurordis.org/
https://retina-international.org/
https://www.eurordis.org/
https://retina-international.org/about-us/
https://www.linkedin.com/company/eurordis/
https://twitter.com/Retina_Int?ref_src=twsrc%5Egoogle%7Ctwcamp%5Eserp%7Ctwgr%5Eauthor
https://twitter.com/eurordis
https://www.facebook.com/eurordis
https://www.linkedin.com/company/retina-international/
https://www.facebook.com/R3tinaInt/
https://www.youtube.com/channel/UCN2ONFErlVyQb8XPyOtc07w
https://www.youtube.com/eurordis

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze chorob rzadkich

The World Duchenne Organization

The World Duchenne Organization jest globalng organizacjg parasolowg
zrzeszajgcg krajowe organizacje, reprezentujgce pacjentdow z chorobg
dystrofii miesniowej Duchenne’a i ich rodzin.

Jej celem jest edukacja nt. choroby oraz promowanie dobrych
standardow opieki nad pacjentami.

The Thalassaemia International Federation (TIF)
The Thalassaemia International Federation jest pozarzgdowg organizacjg

non-profit zatozong w 1986 roku przez matg grupe pacjentdéw i rodzicow
reprezentujgcych gtownie Narodowe Stowarzyszenia Talasemii na Cyprze,
w Grecji, Wielkiej Brytanii, USA i we Witoszech.

Wizja TIF jest zapewnienie réwnego dostepu do wysokie] jakosci
opieki zdrowotnej dla kazdego pacjenta z talasemia i innymi
zaburzeniami poziomu hemoglobiny na catym swiecie.

Misjg TIF jest promowanie i wdrazanie narodowych programéw
kontroli w celu zapobiegania i leczenia talasemii i innych zaburzen
poziomu hemoglobiny w kazdym dotknietym chorobg kraju.

GIPACJENCI.
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Dowiedz sie wiecej [linki]:

@XM o

THALASSAEMIA
INTERNATIONAL
FEDERATION

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.worldduchenne.org/
https://thalassaemia.org.cy/
https://www.worldduchenne.org/
https://thalassaemia.org.cy/
https://twitter.com/worldduchenne
https://twitter.com/thalassaemiaTIF
https://www.linkedin.com/company/worldduchenne/
https://www.linkedin.com/in/thalassaemia-international-federation-a6b796101/
https://www.facebook.com/worldduchenne/
https://www.facebook.com/tif.thalassaemia
https://www.youtube.com/channel/UCpGaWnDYoaEooPP3Kf7ib9A
https://www.youtube.com/channel/UC1EXiXZMrQ5U1HjUvezg1IA

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze chorob rzadkich

The European Haemophilia Consortium (EHC)

The European Haemophilia Consortium jest miedzynarodowg organizacjg
non-profit reprezentujgcg 46 krajowych organizacji pacjentow z rzadkimi
zaburzeniami krzepniecia krwi z 27 panstw cztonkowskich Unii Europejskiej
| wiekszosci panstw Rady Europy.

EHC reprezentuje blisko 90 000 oséb, u ktérych zdiagnozowano
rzadkie zaburzenia krzepniecia krwi, takie jak m.in. hemofilia czy
choroba von Willebranda.

The European Huntington Association (EHA)

The European Huntington Association zostato zatozone w 1986 roku.
To organizacja parasolowa, sktadajacg sie z 43 krajowych organizacji
pacjentow dziatajgcych na rzecz oséb z chorobg Huntingtona, w jej sktad
wchodzi ponad 30 000 indywidualnych cztonkow.

Celem organizacji jest zjednoczenie pacjentow z chorobg Huntingtona
z catej Europy.

EHA szerzy edukacje w zakresie tej choroby oraz dziata na rzecz walki
ze stygmatyzacja pacjentow.

(JPACJENCIPRO (G INFARMA %)
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european na ermophilia consortiu

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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Dowiedz sie wiecej [linki]:

<, ‘ D

ca

Rzecznik Praw Pacjenta



https://www.ehc.eu/
https://eurohuntington.org/
https://www.ehc.eu/
https://eurohuntington.org/
https://twitter.com/EHC_Haemophilia
https://twitter.com/EuroHuntington
https://www.linkedin.com/company/ehc-european-haemophilia-consortium/
https://www.linkedin.com/company/european-huntington-association/?viewAsMember=true
https://www.facebook.com/EuropeanHaemophiliaConsortium
https://www.facebook.com/EuroHuntington
https://www.youtube.com/user/EHCTVChannel
https://www.youtube.com/channel/UCoun6muJpIOHXRGrx03cDEw
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze diabetologii

International Diabetes Federation Europe International
International Diabetes Federation Europe jest organizacjg parasolowg Diabetes
reprezentujgcg 73 krajowe organizacje diabetologiczne z 46 krajow Federation
w catej Europie. Europe

To zréznicowana i wielokulturowa sie¢ krajowych organizaciji

diabetologicznych, reprezentujgca zarowno osoby zyjace z cukrzyca, Dowiedz sie wiecej [linki]:

jak i pracownikéw ochrony zdrowia.
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https://idf.org/europe/
https://idf.org/europe/
https://twitter.com/IDFEuropeBXL
https://www.linkedin.com/company/idf-europe/
https://www.facebook.com/idf.europe
https://www.youtube.com/@idfeurope

Organizacje
parasolowe
dziatajgce w obszarze
kardiologil

IPACJENCI.PRO




Organizacje parasolowe dzialajgce w obszarze kardiologii

l ) fighting heart disease
N and stroke

European Heart Network

European Heart Network to sojusz organizacji pacjentow, wspierajgcych
pacjentow z chorobami ukfadu krgzenia i reprezentujgcych ich interesy.
Organizacja dziata na rzecz wzmacniania swiadomosci spoteczenstwa
nt. choréb uktadu krazenia.

Zajmuje sie rowniez finansowaniem badan naukowych w catej Europie.

Global Heart Hub

Global Heart Hub to pierwsza globalna organizacja non-profit utworzona
w celu wzmocnienia wspoélnego gtosu pacjentéw zyjgcych z chorobami
uktadu krgzenia.

Misjg organizacji jest zwiekszenie sSwiadomosci na temat choréb serca
| zmniejszenie zachorowalnosci.

Global Heart Hub realizuje dzialania na rzecz poprawy jakosci zycia
oraz zwiekszenia przezywalnosci pacjentéw.

GJIPACJENCILPRO (@ INFARMA ‘ﬁ
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european heart network

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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The Alliance of Heart Patient Organisations

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.ehnheart.org/
https://globalhearthub.org/?gclid=EAIaIQobChMIlvagtt6agQMViZOyCh0ZVgy3EAAYASAAEgIsgPD_BwE
https://ehnheart.org/
https://twitter.com/ehnheart
https://globalhearthub.org/about/
https://twitter.com/GlobalHeartHub
https://www.linkedin.com/company/globalhearthub/
https://www.facebook.com/GlobalHeartHub
https://www.youtube.com/@globalhearthub
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze HIV/AIDS

European AIDS Treatment Group (EATG)

European AIDS Treatment Group jest organizacjg pozarzadowag
prowadzong przez pacjentow, ktoéra broni praw i interesow osoéb
zyjacych z HIV lub AIDS oraz zwigzanymi z nimi wspoétzakazeniami.
Zatozona w 1992 roku, EATG jest siecig ponad 150 cztonkdw z 45 krajow
Europy.

EATG reprezentuje ponad 2,3 miliona pacjentow. ‘I X m n u
N2

European

EA AIDS Treatment
TG Group

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.eatg.org/
https://www.eatg.org/
https://twitter.com/EATGx
https://www.linkedin.com/company/european-aids-treatment-group/
https://www.facebook.com/EuropeanAIDSTreatmentGroup
https://www.youtube.com/c/EATGMedia
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze hematologii

® CML"ervorx

Dowiedz sie wiecej [linki]:

CML Advocates Network (CML)

CML Advocates Network to sie€ zrzeszajgca 131 organizacji
pacjentéw z przewlekta biataczka szpikowa z 96 krajow.

Organizacja ma na celu edukowanie cztonkow w zakresie wsparcia oraz
wzmacnianie organizacji pacjentow zarowno w krajach o niskim srednim
dochodzie, jak i w krajach zachodnich. Celem sieci jest rowniez wymiana
najlepszych praktyk miedzy organizacjami pacjentow na catym swiecie.

The International CML Foundation (iCMLT)

The International CML Foundation to fundacja zatozona w 2009 roku przez
grupe hematologow. Obecnie organizacja zarejestrowana jest jako fundacja
charytatywna w Anglii i Walii, jednak statut ma charakter globalny. ICMLf
ma trzy gtdbwne priorytety: poprawa dostepu do edukacji w zakresie
przewlektej biataczki limfocytowej, aby pacjenci otrzymywali najlepsze
leczenie, zwiekszenie dostepnosci testow w celu dokladnej diagnozy

|  monitorowania, a takze stworzenie globalnych projektéow
badawczych w celu zmiany paradygmatu leczenia choroby.

GIPACJENCI.
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<4dh>
SXHD
N

by
R
. WARSZAWSKI
UNIWERSYTET

F\ ‘y M‘E.D.VCT.NY ) m
Raﬁg G INFARMA omRowy Rzecznik Praw Pacjenta



https://www.cmladvocates.net/
https://www.cml-foundation.org/
https://www.cmladvocates.net/
https://twitter.com/cmlnet
https://www.linkedin.com/company/cml-advocatesnetwork/
https://www.facebook.com/cmladvocates/
https://twitter.com/icmlf
https://uk.linkedin.com/company/international-cml-foundation
https://www.facebook.com/icmlf/
https://www.youtube.com/@icmlf
https://www.cml-foundation.org/
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze neurologii

Alzheimer Europe

Alzheimer Europe jest organizacjg zrzeszajgcg 41 stowarzyszeh z 37
krajow europejskich dziatajgcych na rzecz pacjentdéw z chorobg Alzheimera.
Aktywnie angazuje sie w wiele europejskich projektéw badawczych
dotyczacych demencii, wspiera inicjatywy w zakresie
upowszechniania lekédw innowacyjnych, badan nad chorobami
neurodegeneracyjnymi.

W ramach tych projektow Alzheimer Europe prezentuje postulaty krajowych
stowarzyszen Alzheimera, pacjentdbw z demencjg i ich opiekundéw.
Organizacja bierze aktywny udziat w dyskusji na temat kwestii etycznych

w badaniach Kklinicznych.

European Organization for Professionals and Patients with ALS
European Organization for Professionals and Patients with ALS jest
europejskg organizacjg parasolowg, reprezentujgcg interesy europejskich
pacjentow ze stwardnieniem zanikowym bocznym.

Celem organizacji jest zapewnienie rownych praw i lepszego dostepu
do badan, a takze szerzenie informacji na temat choroby.

GIPACJENCI.
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('7 Europe

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.alzheimer-europe.org/
https://als.eu/
https://www.alzheimer-europe.org/
https://twitter.com/AlzheimerEurope
https://www.linkedin.com/company/alzheimer-europe/
https://www.facebook.com/alzheimer.europe/
https://www.youtube.com/@AlzheimerEurope
https://als.eu/
https://twitter.com/EUpALS
https://www.facebook.com/EUpALS

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze neurologii

_ _ EUROPEAN
The European Multiple Sclerosis Platform ~ MULTIPLE SCLEROSIS
Od ponad 30 lat The European Multiple Sclerosis Platform jest wiodgcym e p PLATFORM
gtosem na rzecz pacjentow zyjgcych ze stwardnieniem rozsianym (SM)

w Europie. Organizacja zwraca uwage na koniecznos¢ zapewnienia _ S
pacjentom wysokiej jakosci opieki medycznej oraz sprawiedliwego Dowiedz sie wigcej [linki]:

traktowania. Dodatkowo koncentruje swoje dziatania na edukaciji 7
pacjentéw, wsparcia ich na rynku pracy oraz na powrocie do rol X m n u

spotecznych. EMSP jest rowniez sitg napedowg programu badan

klinicznych nad SM.

The European Federation of Neurological Associations (EFNA)

The European Federation of Neurological Associations jest organizacjg FUROPEAN FEDERATION OF NEUROLDGICAL ASSOCIATIONS
parasolowg reprezentujgcg europejskie grupy pacjentow z chorobami _ S
neurologicznymi. Dowiedz sie wiecej [linki]:

EFNA dazy do zwiekszenia potencjatu organizacji cztonkowskich, aby
moglty by¢é jak najbardziej skutecznymi rzecznikami pacjentow,
ktorych interesy reprezentujq.
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https://emsp.org/?gclid=EAIaIQobChMI-uS_yN-agQMVmhh7Ch2UsAfkEAAYASAAEgKjO_D_BwE
https://www.efna.net/
https://emsp.org/
https://twitter.com/eumsplatform
https://www.linkedin.com/company/eumsplatform/
https://www.facebook.com/eumsplatform
https://www.youtube.com/user/emspvideos
https://www.efna.net/
https://twitter.com/EUneurology
https://www.linkedin.com/company/efna/
https://www.facebook.com/EuropeanFederationofNeurologicalAssociations
https://www.youtube.com/channel/UCY3r6AoeWnCUZNOmWlFgwGg

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze neurologii

The European Migraine and Headache Alliance
The European Migraine and Headache Alliance jest organizacjg
ktéra powstata w 2006 roku.

EMHA:
Headache
Alliance

Dzi$§ zrzesza ponad 33 europejskie organizacje pacjentow i reprezentuje

interesy — prawa i potrzeby — 138 milionéw pacjentow w Europie.

Dziata na rzecz oséb cierpigcych na migrene, klasterowy boél gtowy, ‘ x u
neuralgie nerwu trdéjdzielnego i inne choroby zwigzane z szeroko V72

pojetym bélem glowy.

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.emhalliance.org/
https://www.emhalliance.org/
https://twitter.com/EMHAlliance
https://www.facebook.com/EMHAlliance
https://www.youtube.com/channel/UCB-iqdMOxwNz5MXkVPuA1Ow
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze onkologii

Association of European Cancer Leagues (ECL)

Association _of European Cancer Leagues jest ogolnoeuropejskag
organizacjg non-profit zrzeszajgcg krajowe 1 regionalne towarzystwa
onkologiczne.

ECL stanowi platforme wspoétpracy miedzynarodowej towarzystw
onkologicznych, gtéwnie w zakresie profilaktyki nowotworowej,
kontroli spozycia tytoniu, dostepu do lekédw i wsparcia pacjentow.
Dodatkowo ECL prowadzi dziatania majgce na celu tworzenie przyjaznej
pacjentom onkologicznym polityki Unii Europejskiej w zakresie leczenia
nowotworow.

Digestive Cancers Europe

Misja Digestive Cancers Europe jest upowszechnienie wczesnej
diagnostyki i zmniejszenie Smiertelnosci z powodu nowotworéow
przewodu pokarmowego, i podnoszenie jakosci zycia pacjentow.

DCE reprezentuje 30 organizacji pacjentow z catej Europy, ktore
reprezentujg pacjentdw z nowotworem przetyku/zotadka, jelita grubego,
trzustki, watroby i rzadkimi nowotworami uktadu pokarmowego.

Dowiedz sie wiecej [linki]:

ECL

Association of European
Cancer Leagues

eXnDNno

7O DIGESTIVE CANCERS
EUROPE

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.cancer.eu/
https://digestivecancers.eu/
https://www.cancer.eu/
https://twitter.com/cancerleagues?lang=en
https://www.linkedin.com/in/eclcancer/
https://www.facebook.com/CancerLeagues/
https://www.youtube.com/@EuroCancerLeagues
https://digestivecancers.eu/
https://twitter.com/dice_europe
https://www.linkedin.com/company/digestive-cancers-europe/
https://www.facebook.com/DiCEforPatients
https://www.youtube.com/channel/UCdM78H48-DNsoSa6Qo9BBjQ

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze onkologii

EUROPA
EUROPA DONNA - The European Breast Cancer Coalition P
EUROPA DONNA — The European Breast Cancer Coalition jest niezalezng
organizacjg non-profit, ktorej cztonkami sg organizacje z krajow
europejskich. DONNA
Koalicja dziata na rzecz podnoszenia swiadomosci na temat raka
piersi, badan przesiewowych, optymalnego leczenia i zwiekszonego Dowiedz si¢ wigcej [linki]:

finansowania badan. AT
dinl £
N\l

52 EF
w' EumpennFeSmti&Cﬁ
The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations jest & Ulcerative Colitis Associations
organizacjg parasolowg reprezentujgcg 29 krajowych organizacji pacjentow
z 28 krajow europejskich i 3 cztonkdw stowarzyszonych spoza Europy. Dowiedz si¢ wigcej [link]:
EFCCA ma na celu poprawe jakosci zycia os6b z wrzodziejacym TS
zapaleniem jelita grubego oraz wzmocnienie gtosu pacjentéow X m n u

| zwrdcenie uwagi na problemy tej grupy chorych.

The European Federation of Crohn's & Ulcerative Colitis Associations
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https://www.europadonna.org/
https://www.efcca.org/
https://www.europadonna.org/
https://twitter.com/EuropaDonnaEUR
https://www.linkedin.com/company/europa-donna-the-european-breast-cancer-coalition/
https://www.facebook.com/EuropaDonna
https://www.youtube.com/user/EuropaDonnaChannel
https://efcca.org/
https://twitter.com/efcca
https://www.linkedin.com/company/efccaibd/
https://www.facebook.com/efccaSocialMedia
https://www.youtube.com/@efcca1894/videos

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze onkologii

Europa Uomo

Europa Uomo jest ruchem propacjenckim reprezentujgcym 27 organizacji
pacjentow z chorobami prostaty z krajow catej Europy.

Organizacja pracuje nad poprawg diagnostyki, leczenia i jakosci zycia
pacjentéow z rakiem prostaty.

Europa Uomo wspotpracuje z pracownikami ochrony zdrowia, aby pomaoc
im zrozumie¢ punkt widzenia pacjentow.

Wspiera krajowe organizacje cztonkowskie, ktoére dgzg do poprawy ustug
| zwiekszenia Swiadomosci nt. raka prostaty.

European Cancer Patient Coalition

European Cancer Patient Coalition jest najwiekszg europejskg organizacja
parasolowg pacjentow onkologicznych, zrzesza 450 cztonkodw.

Dziataniami obejmuje wszystkie panstwa czionkowskie Unii Europejskie;
oraz wiele innych krajow pozaeuropejskich.

Reprezentuje osoby dotkniete wszystkimi rodzajami nowotworow, od
najrzadszych po te najbardziej powszechne.

ECPC dziata na rzecz rdwnego dostepu do terapii w catej Europie.

GIPACJENCI.
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The Voice of Men with Prostate Cancer in Europe

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.europa-uomo.org/
https://ecpc.org/
https://www.europa-uomo.org/
https://twitter.com/europa_uomo
https://www.linkedin.com/company/europa-uomo/
https://www.facebook.com/EuropaUomo
https://www.youtube.com/channel/UC1rmACnr0pc5Z6gV-QW4NBQ
https://ecpc.org/
https://twitter.com/cancereu
https://www.linkedin.com/company/european-cancer-patient-coalition/
https://www.facebook.com/ECPCfb
https://www.youtube.com/channel/UCYWQlDpVN8swD42ixKEKlHg
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Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze pulmonologii

The European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’

Associations (EFA)

The European Federation of Allergy and Airways Diseases Patients’

Associations (EFA) jest niezalezng organizacjg non-profit z centralnym
biurem w Brukseli i Belgii.

EFA zrzesza 45 organizacji pacjentéow z alergia, astmg i przewlekia
obturacyjna chorobg ptuc z 26 krajow.

European Lung Foundation (ELF)

European Lung Foundation jest organizacjg kierowang przez pacjentow,
ktdra dziata na arenie miedzynarodowe,.

Organizacja taczy pacjentéow, spoteczenstwo oraz pracownikéw
ochrony zdrowia w celu poprawy rozwoju diagnostyki, leczenia
| opieki pacjentédw pulmonologicznych m. in. dzieki zainicjowaniu
projektu Healthy Lungs for Life.

Osoby cierpigce na choroby ptuc sg zaangazowane w opieke zdrowotng
| badania nad ptucami, aby kazdy w Europie miat dostep do wiarygodnych
informacji na temat zdrowia.

«JPACJENCI.PRO
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European Federation of Allergy and Airways
Diseases Patients’ Associations

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.efanet.org/
https://www.efanet.org/
https://europeanlung.org/en/
https://www.efanet.org/
https://twitter.com/EFA_Patients
https://www.linkedin.com/company/efanet
https://www.facebook.com/EFAPatients
https://www.youtube.com/channel/UCJ3hniNbt8zftJc-Q4VkWRg
https://europeanlung.org/en/
https://twitter.com/EuropeanLung
https://www.linkedin.com/company/european-lung-foundation
https://www.facebook.com/europeanlungfoundation
https://www.youtube.com/user/lungfoundation

Organizacje parasolowe dziatajgce w obszarze pulmonologii

Lung Cancer Europe (LUCE)

Lung Cancer Europe (LUCE) to organizacja non-profit zatozona w 2013
roku, Kktorej celem jest stworzenie silnej platformy wspierajacej
stowarzyszenia pacjentow z rakiem ptuca na szczeblu europejskim. Misja
LUCE jest reprezentowanie intereséw os6b dotknietych rakiem ptuca
oraz podniesienie priorytetu tej choroby w agendzie zdrowotnej Unii
Europejskiej. Organizacja dgzy do zapewnienia kompleksowej opieki
nad pacjentami, promujac multidyscyplinarne podejscie na kazdym
etapie leczenia raka ptuca. Dziatania LUCE koncentrujg sie wokot trzech
kluczowych obszarow: edukaciji, zwiekszania Swiadomosci oraz rzecznictwa
na rzecz pacjentow.

«JPACJENCI.PRO
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https://www.lungcancereurope.eu/
https://www.lungcancereurope.eu/
https://x.com/lungcancereu
https://www.facebook.com/LungCancerEurope/
https://www.youtube.com/channel/UCnyCQJ7dGt0QSV0BB5J8xQg
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Pozostate organizacje parasolowe

The Myeloma Access Atlas

The Myeloma Access Atlas to platforma internetowa, ktora gromadzi
informacje dotyczgce poszczegolnych krajow i zestawia europejskie
systemy opieki zdrowotnej, w tym dane na temat wydajnosci systemoéw
| dostepu do leczenia szpiczaka oraz amyloidozy AL.

Celem udostepnianych danych i narzedzi jest zidentyfikowanie, zrozumienie
| zniwelowanie réznic w dostepie do leczenia i opieki w Europie.

The European Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI)
The European Foundation for the Care of Newborn Infants jest pierwszg
ogolnoeuropejskg organizacjg i siecig reprezentujgcyg interesy wczesniakow
| noworodkdéw oraz ich rodzin.

EFCNI walczy o zapewnienie kazdemu dziecku w Europie dobrego
startu w zyciu, przede wszystkim wczesniakom, ktére obarczone sqg
ryzykiem wielu, szczegdlnie groznych powiktan zdrowotnych
| wymagaja zwykle specjalistycznej pomocy jeszcze przez wiele lat.

MPG

ATLAS

Dowiedz sie wiecej [linki]:
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https://www.mpeurope.org/myeloma-access-atlas/
https://www.efcni.org/
https://www.mpeurope.org/
https://www.mpeurope.org/
https://twitter.com/myelomaeurope
https://www.linkedin.com/company/myeloma-patients-europe-mpe/
https://www.facebook.com/mpeurope/
https://www.youtube.com/c/MyelomaPatientsEurope

Pozostate organizacje parasolowe

Global Alliance of Mental lliness Advocacy Networks-Europe

Global Alliance of Mental lliness Advocacy Networks-Europe
to ogolnoeuropejska organizacja kierowana przez pacjentéw,
reprezentujacych interesy oso6b dotknietych chorobami

psychicznymi. Gtdwne cele organizacji to: zadbanie o przestrzeganie
praw pacjentow, wystepowanie w ich interesie, budowanie swiadomosci
| edukacja, przeciwdziatanie stygmatyzacji i dyskryminacii.

The International Alliance of Dermatology Patient Organizations
(GlobalSkin)

The International Alliance of Dermatology Patient Organizations to
globalny sojusz, zaangazowany w poprawe zycia pacjentow, budujgc
dialog z decydentami na catym swiecie. Spotecznos¢ GlobalSkin to
organizacje pacjentdw, zrzeszajagce cztonkdw =z 70 krajow,
reprezentujgcych ponad 58 choréb dermatologicznych. Organizacja
dziata na rzecz poprawy leczenia | dostepu do opieki
dermatologicznej na calym swiecie.
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https://www.gamian.eu/
https://globalskin.org/
https://www.gamian.eu/
https://globalskin.org/
https://twitter.com/IADPO
https://ca.linkedin.com/company/globalskin
https://www.facebook.com/IADPOforGlobalSkin/
https://www.youtube.com/channel/UCt7XdmKuoifZAowWlvZXQ0g

Pozostate organizacje parasolowe

Association of European Coeliac Societies (AOECS)

Association of European Coeliac Societies jest organizacjg parasolowg
zrzeszajacg krajowe stowarzyszenia celiakii, ktoérej celem jest
reprezentowanie 38 cztonkowskich organizacji na arenie
miedzynarodowej. Organizacja angazuje sie w liczne miedzynarodowe
inicjatywy, majgce na celu podnoszenie swiadomosci na temat celiakii oraz
promowanie istotnych badan nad jej diagnozowaniem i leczeniem.

European Liver Patients’ Association (ELPA)

European Liver Patients’ Association dgzy do zwiekszenia spotecznej
Swiadomosci na temat choréb watroby. Organizacja promuje wymiane
doswiadczen oraz sprawdzonych inicjatyw, jednoczesnie koncentrujac
sie na zapobieganiu i edukacji publicznej, aby podkresli¢ skale oraz
znaczenie tego czesto niedocenianego problemu zdrowotnego.
Wspotpracujgc z instytucjami Unii Europejskiej, ELPA dba o to, by
standardy opieki zdrowotnej w catej Europie byty na jednakowo wysokim
poziomie.

(JPACJENCLPRO (@@ INFARMA ‘ﬁ
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https://www.aoecs.org/
https://elpa.eu/
https://www.aoecs.org/
https://x.com/AoecsG
https://www.linkedin.com/company/association-of-european-coeliac-societies-aoecs/
https://www.facebook.com/aoecsglutenfreealliance
https://www.youtube.com/channel/UCLX2rG2B1gByRRdI3bzX7sg
https://elpa.eu/
https://x.com/europeliver?lang=en
https://be.linkedin.com/company/european-liver-patients-association
https://www.facebook.com/EuropeLiver/

Pozostate organizacje parasolowe

Lupus Europe

Lupus Europe to europejska organizacja parasolowa zrzeszajgca
krajowe stowarzyszenia pacjentow z toczniem. Jej gtéwnym celem
jest wspieranie i wzmachnianie pozycji tych organizacji cztonkowskich
poprzez wymiane wiedzy zarébwno w zakresie opieki zdrowotnej, jak
| dziatan politycznych. Lupus Europe dazy takze do poprawy dostepu do
opieki medycznej dla wszystkich pacjentow z toczniem, reprezentujgc ich
interesy na szczeblu Unii Europejskie,;.
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https://www.lupus-europe.org/
https://www.lupus-europe.org/
https://x.com/lupuseurope
https://www.linkedin.com/company/lupus-europe
https://www.facebook.com/LupusEurope/
https://www.youtube.com/channel/UCyMLkTW6KYrD-tuHWYTWYbg

Zachecamy do obserwowania kanatow spotecznosciowych Akademii

PACJENCI.PRO:

>4 Kontakt e-mail: kontakt@pacjenci.pro

l* Stronainternetowa; www.pacjenci.pro

"™  Facebook, X [dawniej Twitter], YouTube i LinkedIn:

0N X 8 M

o
, . WARSZAWS 8
‘b UNIWERSYTET
MEDYCZNY i
QIPACJENCI.PRO h ==
. (@ INFARMA
Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentéw

Rzecznik Praw Pacjenta



https://www.facebook.com/PACJENCI.PRO
https://www.youtube.com/channel/UCo3Ra64Bhf5Z_TMYUcgdGfg
https://www.linkedin.com/company/pacjenci-pro/?viewAsMember=true
http://www.pacjenci.pro/
https://twitter.com/pacjencipro
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