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Powotanie Fundacji

Dnia 19 pazdziernika 2004 roku
zostata powotana
Fundacja ,,Zy¢ z chorobg Parkinsona”

Gfownym zafozeniem Fundacji jest dziafalnosc¢ na rzecz chorych i
ich rodzin, cierpigcych z powodu choroby Parkinsona oraz
dziatalnosc¢ na rzecz ochrony zdrowia i opieki spofecznej.

Fundacja ma zasieg ogolnokrajowy.
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Dziatalnosc w 2004 roku

» zorganizowanie biura Fundacji, pod adresem zamieszkania
Jerzego tukasiewicza;

» dopetnienie spraw rejestrowych - nadanie nr KRS, REGON, NIP ;

» wyposazenie biura w komputer, fax, telefon, linie telefoniczng,
internet oraz poczte elektroniczng - realizacja z Srodkéw wtasnych
Jerzego tukasiewicza;

» uruchomienie witryny internetowej www.parkinson.net.pl, z
informacjami o chorobie Parkinsona i o Fundacji;

» nawigzanie relacji z prof. Urszulg Fiszer kierownikiem Kliniki
Neurologicznej w Szpitalu im. M. Ortowskiego w Warszawie,
specjalistg w leczeniu choroby Parkinsona i konsultacja planu

. dziatania Fundacji;




Dziatalnos¢ w 2004 roku - c.d. k

» podjecie przez Zarzad dziatalnos¢ statutowej oraz uchwalenie
wspolnie z Radg Fundacji planu pracy podejmujgcego m.in.:
o opracowanie koncepcji integracji stowarzyszen regionalnych,
dzieki powotaniu Rady Krajowej Stowarzyszen,;
o opracowanie i wydanie informatora dla pacjentow z choroba
Parkinsona — w dystrybucji bezptatnej;
> podjecie rozmow z firmg farmaceutyczng Roche — Polska w

sprawie wydawania ogodlnopolskiego biuletynu dla chorych na
chorobe Parkinsona;

o opracowanie ogdlnopolskiej ankiety dotyczacej rzeczywistych
potrzeb osob dotknietych chorobg Parkinsona i dolegliwosci z
tym zwigzanych.
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Dziatalnosc¢ w 2005 roku

» uzyskanie statusu organizacji pozytku publicznego 29.03.2005;

» wspotorganizacja i udziat w obchodach ,,Dnia Solidarnosci z
osobami cierpigcymi na chorobe Parkinsona” w Warszawie (16-
17 kwietnia, 15 osdb przyjezdnych z catej Polski);

» zintegrowanie 14 stowarzyszen osob z chorobg Parkinsona i
powotanie Rady Krajowej Stowarzyszen Osob z Choroba
Parkinsona;

» zorganizowanie i nieodptatne przekazanie chorym darowizny w
postaci leku Comtan - catkowita wartos¢ 65 000 PLN;

» uruchomienie kolejnej witryny internetowej jako strony Fundac;ji
www.parkisnon.sos.pl;
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Dziatalnos¢ w 2005 roku - c.d.

» uczestnictwo w spotkaniu w NFZ w dot. omowienia refundacji
lekéw przyjmowanych w chorobie Parkinsona;

» uczestnictwo w rozmowach i ztozenie w Ministerstwie Zdrowia
wnioskow w sprawie refundacji lekow podstawowych
przyjmowanych w chorobie Parkinsona;

» aktywny udziat w naradzie w Ministerstwie Zdrowia w ramach
inicjatywy ,, Otwarte Ministerstwo”;

» udziat Jerzego tukasiewicza w programach telewizyjnych TVP1 —
,Kawa czy herbata”, TVP2 — , Pytanie na $niadanie”;

» opracowanie i publikacja ogdlnopolskiej ankiety dla oséb
dotknietych chorobg Parkinsona oraz uruchomienie jej
o internetowej aplikacji;
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Dziatalnos¢ w 2005 roku - c.d.

» zorganizowanie chat-u z Panig prof. Urszulg Fiszer i dr Marta
Lenska-Mieciek - temat "Choroba Parkinsona-diagnoza i leczenie”
(7 pazdziernika);

» uruchomienie bezptatnego internetowego serwisu dla 0séb z
chorobg Parkinsona ,,pytanie do lekarza”;

» nawigzanie kontaktow z osrodkami rehabilitacji ruchowej,
logopedycznej, psychologicznej prowadzgcymi refundowane
zabiegi oraz ich rekomendowanie;

» przystgpienie do EPDA (Europejskie Stowarzyszenie Choroby
Parkinsona);

» zorganizowanie nowego biura i zmiana siedziby Fundacji z
prywatnego mieszkania do lokalu biurowego;

Blrezpoczecie konsultacji neurologicznych w siedzibie Fundacji.
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Dziatalnosc¢ w 2006 roku

» zorganizowanie chat-u z Panig prof. Urszulg Fiszer i dr Marta
Lennska-Mieciek - temat: ,,chP - leczenie i powiktania” (10 lutego);

» opracowanie i wydanie poradnika ,Pytania do Lekarza” —
najczesciej zadawane pytania nt. choroby Parkinsona;

» opracowanie nowej szaty strony internetowej Fundacji oraz jej
anglojezycznej wersji i uruchomienie ich pod nowymi adresami
www.parkinsonfundacja.pl i www.parkinsonfound.com ;

» zorganizowanie chat-u z Panig prof. Urszulg Fiszer i dr Marta
Lenska-Mieciek - temat: ,,chP - nowe leki” (22 maja);
» wspotopracowanie i wydanie poradnika ,,Cwiczenia
rehabilitacyjno-logopedyczne dla oséb z chorobg Parkinsona”
o autorstwa Tatiany Lewickiej i Anny Rodzen;
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Dziatalnos¢ w 2006 roku - c.d.

» zorganizowanie w Warszawie ogolnopolskich obchodéw ,,Dnia
Solidarnosci z osobami cierpigcymi na chorobe Parkinsona”, pod
honorowym patronatem Pani Prezydentowej Marii Kaczynskiej
(22-23 kwietnia, ponad 40 oséb przyjezdnych z catej Polski);

» wydanie re-edycji ,,Poradnika dla oséb z chorobg Parkinsona”
autorstwa dr n. med. Jakuba Sienkiewicza;

» uruchomienie ,,gabinetu lekarskiego” w siedzibie Fundacji
(wrzesien) i rozpoczecie konsultacji neurologicznych dla chorych
z catego kraju;
» zorganizowanie chat-u z Panig prof. Urszulg Fiszer - temat: ,,chP
- rozpoznanie pozytywne - | co dalej?” (5 paidziernika);
__» wydanie folderu z informacjami o Fundacji.
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Dziatalnosc¢ w 2007 roku

» zorganizowanie chat-u prof. dr hab. n. med. Urszulg Fiszer -
temat: "B6l w chorobie Parkinsona” (27 stycznia);

» uczestnictwo w rozmowach i ztozeniu wnioskow w
Ministerstwie Zdrowia w sprawie refundacji lekoéw
podstawowych, przyjmowanych w chorobie Parkinsona;

» rozszerzenie konsultacji neurologicznych oraz internistycznych
w siedzibie Fundacji;

» wydanie re-edycji ,,Poradnika dla oséb z chorobg Parkinsona”
autorstwa dr n. med. Jakuba Sienkiewicza;

» udziat w programie pilotazowym NordicWalking (Fundacja
Aktywni) - zakup i przekazanie do stowarzyszen w catej Polsce
w ponad 60 par kijkow;
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Dziatalnos¢ w 2007 roku - c.d.

» zorganizowanie w Warszawie ogolnopolskich obchodéw ,,Dnia
Solidarnosci z osobami cierpigcymi na chorobe Parkinsona”, pod
honorowym patronatem Prezydent m.st. Warszawy Pani Hanny
Gronkiewicz-Waltz (14-15 kwietnia, ponad 80 osdb przyjezdnych z catej
Polski);

» podjecie wspotpracy z Centrum Mysli Jana Pawta Il - kwesta
publiczna w Warszawie podczas obchodow pierwszej rocznicy
Smierci Papieza Jana Pawta Il - zebrano 16.500 PLN

pofowa sumy zostata przeznaczona na zapomogi stypendialne dla dzieci,
ktorych jedno z rodzicow cierpi na chorobe Parkinsona;

pozostate srodki zostaty przekazane stowarzyszeniom regionalnym
lub bezposrednio chorym na rehabilitacje ruchowg w zaawansowanym
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Dziatalnos¢ w 2007 roku - c.d.

» wspodtopracowanie i wydanie poradnika ,Zywienie w chorobie
Parkinsona” autorstwa Joanny Walczak;

» wspotpraca z Forum Parkinson Polska oraz wspieranie dziatan
regionalnych stowarzyszen osob z chorobg Parkinsona;

» udziat Jerzego tukasiewicza w programach telewizyjnych TVP1 —
,Kawa czy herbata”, TVP2 — , Pytanie na Sniadanie” oraz
reportazu telewizji TVN z cyklu pn. ,Zielone drzwi” i TVP2
,,Ktokolwiek widziat, ktokolwiek wie”;

» pomoc w powotaniu nowych stowarzyszen w Zielonej Gorze,
Gorzowie Wielkopolskim, todzi oraz ,Kota Warszawa Centrum”;
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Dziatalnosc¢ w 2008 roku

» zorganizowanie chat-u z prof. dr hab. n. med. Urszul3 Fiszer -
temat: ,Mozliwosci leczenia operacyjnego w chorobie Parkinsona”
(22 stycznia);

» zorganizowanie w Warszawie ogolnopolskich obchodéw ,,Dnia
Solidarnosci z osobami cierpigcymi na chorobe Parkinsona”, pod
honorowym patronatem Prezydent m.st. Warszawy Pani Hanny
Gronkiewicz-Waltz (12-13 kwietnia, ponad 100 osdb przyjezdnych z catej
Polski);

» wspoOtpraca z Centrum Mysli Jana Pawta Il - kwesta publiczna w
Warszawie podczas obchodow drugiej rocznicy Smierci Papieza
Jana Pawta Il - zebrano 15.500 PLN.

» cata kwota zostata przeznaczona na indywidualng rehabilitacje ruchowg oséb
cierpigcych na chorobe Parkinsona z catej Polski;
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Dziatalnos¢ w 2008 roku - c.d.

» opracowanie raportu z badan ankietowych z lat 2004-2007 pn.
,Powiedz, moge Ci pomdc” - dr Aleksandra Woznicka;

» zorganizowanie chat-u z prof. dr hab. n. med. Urszulg Fiszer oraz
z dr n. med. Cezarym Markuszewskim - temat: ,Samopoczucie
psychiczne w chorobie Parkinsona” (30 maja);

» udziat Jerzego tukasiewicza w programach telewizyjnych: TVP1
— ,Kawa czy herbata”, TVP2 — ,Pytanie na sniadanie” i Polskim
Radiu;

» zorganizowanie i koordynacja cyklicznych zabiegow
rehabilitacyjnych i fizjoterapeutycznych w domu chorego i w
siedzibie Fundacji;
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Dziatalnos¢ w 2008 roku - c.d.

» zorganizowanie szkolenia dla wolontariuszy - projekt zostat
zrealizowany dzieki wsparciu Miasta Stotecznego Warszawy oraz we
wspotpracy z Centrum Mysli Jana Pawta ll;

» utworzenie celowej grupy wolontariuszy do pomocy chorym w
zatatwianiu spraw codziennych i okazjonalnych;

» ztozenie wniosku skierowanego do Ministerstwa Zdrowia w
sprawie refundacji lekow podstawowych przyjmowanych w
chorobie Parkinsona;

» stworzenie strony internetowej do prowadzenia blog-a
www.parkinsonblog.pl ;
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Dziatalnosc w 2009 roku

» zorganizowanie w Warszawie ogolnopolskich obchodéw ,,Dnia
Solidarnosci z osobami cierpigcymi na chorobe Parkinsona”, pod
honorowym patronatem Marszatka Sejmu RP Pana Bronistawa
Komorowskiego (24-26 kwietnia, ponad 120 osdb przyjezdnych z cate;
Polski);

» wspotpraca z Centrum Mysli Jana Pawta Il - kwesta publiczna w
Warszawie podczas obchodow trzeciej rocznicy smierci Papieza
Jana Pawta Il - zebrano 16.800 PLN

» cata kwota zostata przeznaczona na indywidualng rehabilitacje ruchowg
0s06b cierpigcych na chorobe Parkinsona z catej Polski;
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Dziatalnos¢ w 2009 roku - c.d.

» opublikowanie raportu z badan ankietowych z lat 2004-2007 pt.
,Powiedz jak Ci pomoc” - dr Aleksandra Woznicka;

» opracowanie i wydanie publikacji pt. ,, 0 chorobie Parkinsona
mowig sami chorzy”;

» uruchomienie witryny internetowej Forum Parkinson Polska
www.parkinson-polska.pl;
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Dziatalnosc¢ biezaca

» zapewnienie informacji o chorobie Parkinsona - korespondencja
elektroniczna i pocztowa oraz telefoniczna 24h;

» organizowanie konsultacji neurologicznych (4 lekarzy);

» inicjowanie spotkan informacyjnych z przedstawicielami firm -
Roche, GlaxoSmithKline, MSD, Orion Pharma, Sevier
produkujgcych leki stosowane przy chorobie Parkinsona;

» prowadzenie informacyjnych stron internetowych;
» wspoOtpraca, promocja i kolportaz kwartalnika , Tulipan”;
» wspotpraca z srodkami masowego przekazu;

» prowadzenie akcji ,,ogolnopolskiej ankiety dla oséb z chorobg
Parkinsona”;




Nasze publikacje
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Statystyka - porady korespondencyjne &
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T ,pytanie do lekarza” i przez poczte e-mail

N
I

-

T

L1 e-mail

H Internet

2005

2006

2007

2008
2009




3

Fundacja
Zyé z chorobq Parkinsona

Statystyka - wptaty 1% (w tys. PLN)

2006

2007
2008
2009




Statystyka - konsultacje neurologiczne
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Podsumowanie
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nasza baza to ponad 1600 adresow pocztowych i 600 e-maili;
zorganizowalismy 2040 konsultacji neurologicznych;

prowadzimy jedyne w Polsce badanie ankietowe wsrod chorych
(dotychczas wptyneto prawie 800 ankiet);

udzielilismy ponad 700 porad przez strone internetowg;

udzielilismy bezposredniej pomocy finansowej ponad 240 osobom
(refundacja zajec rehabilitacyjnych, doptaty do pobytéow w
sanatoriach, stypendia dla dzieci oséb chorych);

wydalismy 7 poradnikow i publikacji;

prowadzimy 6 informacyjnych stron internetowych;
przeprowadzilismy 3 kwesty publiczne;

zainicjowalismy powstanie Forum Parkinson Polska.




Plany na przysztosc
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publikacja kolejnych wydawnictw np. poradnik dla
korzystajacych w kilkudniowego pobytu w szpitalu;

przygotowanie gotowych pakietow terapeutyczno-
rehabilitacyjnych w kilku wybranych sanatoriach;

rozwiniecie wspolnych dziatan z EPDA i wspotpracy z
miedzynarodowymi organizacjami parkinsonowskimi;
zorganizowanie przychodni dziennego pobytu w Polsce;
wspieranie dziatalnosci Forum Parkinson Polska;

scista wspotpraca z Ministerstwem Zdrowia w zakresie polityki
lekowej i cenowej;

wsparcie organizacyjne przy zaktadaniu Kot wzajemnej pomocy
w terenie.




undacja
horobq Parkinsona

Serdecznie zachecamy do dalszego
wspierania naszej dziatalnosci na
rzecz chorych na chorobe
Parkinsona
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Dziekuje

Jerzy tukasiewicz




