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Artykuty z Tulipana znalez¢ mozna na stronie
www.wycinkiprasowe.pl

Chorym na Parkinsona pomaga
Fundacja Aktywni

www.aktywni.info
O wydarzeniach w Bydgoszczy pisze
www.ifordon.pl
Stowarzyszenie Os6b Nizpetnosprawnych AKSON
www.parkinson.bydgoszcz.p!
Gdanskie Stowarzyszenie Chorych na Chorobe
Parkinsona im. Teresy Witkowskie]
wwwi.republilta.pl/parkinson_gdansk

Gdynskie Stowarzyszenie Chorych
na Chorobe Parkinsona

www.stowarzyszenie.jagh.int.pl
Slaskie Stowarzyszenie Os6b Dotknietych
Chorobg Parkinsona

www,parkinsonst {
Stonik — grupa wsparcia dla 0s6b chorych z chP
www.fundacja-rowneszanse.org

Regionalne Stowarzyszenie Os6b
z Chorobg Parkinsona

Poradnia Neurologiczna ,,AMICUS”
www.parkinsonwalbirzyeh.w.interia, pt
Fundacja Zy¢ z chorobga Parkinsona
www. parkinson.sos.pi
www.parkinsonfundacia.p!
www parkinsen.net,pl
www.parkinsonfound.com
Koto Przyjaciét Ludzi z Chorobg Parkinsona
www.iwkwroctaw.pl
Lubuskie Stowarzyszenie

0séb z Chorobg Parkinsona
www,parkinsen.one.pl

Materiaty do kwartalnika
zbieramy przez caty rok

i publlkujemy w najbllzszym numerze,
jaki przygotowujemy w danym momencie.
Dane do wysytania materiatéw:

Redakcja TULIPANA

ul. Zarembiny 21/2; 85-792 Bydgoszcz
tel./fax: (052) 343-91-97

e-mail: magdalena.drewka@gmail.com
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0 K\MARTAL BOGATSI W DOSWIADCZENIA

Cho¢ do Twoich rak, Drogi Czytelniku, te stowa trafity znacznie p6zniej, to wiedz,
ze pisze je w kwietniu — miesigcu Swiadomosci o chorobie Parkinsona. Jak nigdy
dotad, wtasnie przy okazji tego numeru poczutam jak odpowiedzialng role petnie
decydujac o formie i tresci, doborze i specyfice zawartosci kolejnych Tulipanéw.

Stowo swiadomos¢ to wedtug mnie stowo-bél. lle razy styszatam juz stowa:

. Dobrze, moge cierpiec, ale wiele bym oddat, aby nie by¢ tego swiadomym! Gdy nie
jest sie Swiadomym bélu, to o ile mniej boli!?

SWIADOMOSC to takze stowo-klucz, ktére paradoksalnie zmniejsza cierpienie, gdy jest wcielone w zycie!
Osoba swiadoma tego, co dzieje sie z drugim cztowiekiem (chorym na chorobe Parkinsona), nigdy przeciez nie
nazwie go pijakiem, nie bedzie wytykaé palcami! Trzeba przeciez pamieta¢, ze poza bdlem fizycznym, istnie-
je tez psychiczny — nierzadko gorszy od tego pierwszego!

Podczas kazania 13 kwietnia br. na mszy w koiciele p.w. Swietego Krzyza w Warszawie, duszpasterz prosit
o modlitwe w intencji kolejnych powotaih do stanu duchownego. Tegoroczne obchody Dnia Parkinsona zbie-
gty sie z obchodami tygodnia modlitw o powotania. Kosciét wiec, réwniez i na tej mszy, zapraszat do siebie
mtodych ludzi, aby miat kto petni¢ postuge kaptafiska w przysztosci. Dato mi to do myslenia. Powstat w mo-
jej gtowie ciag skojarzen. Przeciez kazda organizacja, kazda SWIADOMA faktéw osoba, jest takim ksigdzem —
przewodnikiem siejgcym wiedze, stuzacym rada, pocieszajagcym w samotnosci...

Miesiac Swiadomosci i przewodnictwo w wiedzy to dwa okreslenia, ktore wtasnie w tym momencie siedzg
w gtowie mi i Tobie. Pomysl, ile Ty zyskasz otwierajac kolejne strony kwartalnika, ile sie dowiesz, z jakimi no-
wymi tematami sie spotkasz... Po skonczonej lekturze staniesz sie kolejnym ziarnem w spoteczefistwie. Be-
dziesz moégt dzieli¢ sie w swoim otoczeniu informacjami, dajac tym samym wiele drugiej osobie — dajgc ma-
droéé (wiedze) i SWIADOMOSC.

Tulipan trafia w coraz to nowe miejsca, nowe regiony, do nowych Czytelnikéw. Dla mnie najcenniejszy je-
stes wtadnie Ty — osoba, ktdra chetnie siega po te gazete i poznaje jej tresci deska po desce.

W tym numerze chciatabym zwréci¢ Twoja uwage na relacje z warszawskich obchodéw Dni Solidarnosci
z Chorymi na chorobe Parkinsona. Podobnie tekst nadestany z todzi o depresji w chorobie Parkinsona. Jest to
temat znany naszym Czytelnikom, jednakze warto do niego wracac, bo jest istotnym zagadnieniem.

Tegoroczne spotkanie w Warszawie byto petne emocji. Spontanicznie sptyneto do Redakgji kilka osobistych
spostrzezen uczestnikéw. Pozostawilismy je zgodnie z ich pierwotng wymowa, starajac sie poprawic tylko
uchybienia polonistyczne.

Zamieszczone zostaty takze wiadomosci z regionéw, kolejny artykut o Nordic Walking i materiat o Centrum
Informacji o chorobie Parkinsona PARKINFON, ktére powstato w Bydgoszczy dzieki dofinansowaniu ze Srod-
kow PFRON i przez pierwszg potowe roku dziatato z mniejszym rozgtosem.

Mam nadzieje, ze lektura kilkunastu kolejnych stron bedzie interesujacg wedréwka przez swiat Srodowi-
ska parkinsonowskiego.

Z wakacyjnym pozdrowieniem
Magdalena Drewka

Jak otrzymac numery archiwalne kwartalnika?

Aby otrzymac archiwalne numery Tulipana, prosimy o przestanie do Redakcji kopert A4 zaadresowanych na
osobe zainteresowana, kazda ze znaczkiem za 1,70 zt. Koperte nalezy przestaé na adres Redakcji wraz z infor-
macja jakie numery maja sie znalez¢ w przesytce zwrotnej.

Jak zaméwié PRENUMERATE kwartalnika?
Aby zam6wic roczng prenumerate prosimy o przestanie 4 kopert A4 zaadresowanych na osobe zainteresowa-
na, kazda ze znaczkiem za 1,70 zt. Kazdy kolejny numer bedzie na biezgco wysytany.
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DEPRESJA | CHOROBA PARKINSONA - CZESTY DUET

Choroba Parkinsona (PD) jest czestym, przewlektym
schorzeniem wystepujacym prawie u 2% ludzi po 65
roku zycia. Ubytek neuronéw produkujacych dopa-
mine w strukturze mézgu zwanej substancjag czar-
na (substantia nigra) powoduje powstawanie takich
objawéw jak sztywnosé, drzenie, spowolnienie ru-
chéw. Oprécz neurondw dopaminergicznych zaniko-
wi ulegaja tez neurony produkujace inne neuroprze-
kazniki (substancje uczestniczace w przekazywaniu
informacji pomiedzy neuronami), takie jak serotoni-
na, noradrenalina. Proces degeneracyjny prowadza-
cy do zaniku tych neuronéw powoduje rozwdj obja-
wow depres;ji i leku, ktére moga by¢ réwnie ucigzliwe
jak objawy somatyczne. Leczenie depresji u pacjen-
téw z rozpoznaniem PD pomaga w leczeniu samej
choroby podstawowej oraz prowadzi do poprawy ja-
kosci ich zycia.

Jak czesto depresja towarzyszy
chorobie Parkinsona (PD)?

Na to pytanie trudno jest odpowiedzie¢, brakuje bo-
wiem odpowiednich narzedzi diagnostycznych do
oceny objawéw depresji w kontekscie choroby Par-
kinsona, ktérej wiele objawow jest podobnych do ob-
jawoéw depresji. Ocenia sie jednak, ze depresja bar-
dzo czesto wspotwystepuje z PD, okoto 50% chorych
spetnia bowiem kryteria rozpoznania duzej depre-
sji. Pomimo wyraznego postepu w diagnozowaniu
i leczeniu zaburzeh neuropsychiatrycznych w ostat-
nim dwudziestoleciu, depresja nadal czesto pozosta-
je nierozpoznana i w zwigzku z tym nieleczona. Co
wiecej, sami pacjenci z PD oraz ich bliscy czesto nie-
prawidtowo interpretujg objawy depresji jako ozna-
ki choroby podstawowej. Gdy dtugotrwale utrzymu-
je sie smutek, spowolnienie, wybudzanie sie w nocy
oraz czeste myslenie o zblizajacej sie Smierci, warto
opowiedzie¢ o tych objawach swojemu lekarzowi.

Skad wiemy, ze kios ma depresje?
Depresja jest powazng choroba, ktéra ma ogromny
wptyw na zycie dotknietych nig pacjentéw; na ich
mysli, odczucia oraz funkcjonowanie w codziennym
zyciu. Depresja moze zdarzy¢ sie w kazdym wieku.
Pomimo, ze dostepne s3 skuteczne i bezpieczne me-
tody terapeutyczne, odpowiednie leczenie otrzymuje
mniej niz potowa pacjentéw z depresja.

Rozpoznanie depresji u chorych na PD jest stosun-
kowe trudne, gdyz jej objawy i objawy choroby Par-

kinsona sg podobne. Przyktadowo, gdy spojrzymy na
spowolniatego ruchowo, z uboga mimika i méwiace-
go cicho pacjenta z PD, tatwo moze nam przyjs¢ do
gtowy, ze ma depresje chociaz w istocie jest w dobrej
formie psychicznej. Podobnie u pacjentéw z duza de-
presjg mozemy zobaczy¢ objawy PD (spowolnienie
psychoruchowe, uboga mimike), chociaz w istocie
sa to objawy zespotu depresyjnego. Bardzo istotne
w postawieniu prawidtowego rozpoznania jest wiec
doktadne zebranie wywiadu od samego pacjenta i je-
go rodziny.

Objawami typowo wystepujacymi w przebie-
gu depresji s apatia, lek, brak checi do podejmo-
wania aktywnosci (anergia), brak odczuwania przy-
jemnosci (anhedonia) oraz utrata popedu ptciowego.
Ponadto moga wystepowac problemy z koncentra-
Cj3, zaburzenia snu (bezsennos¢ lub wczesne bu-
dzenie sie rano), brak apetytu albo nadmierny ape-
tyt, poczucie winy, wstydu, mysli o Smierci czy
popetnieniu samobdjstwa. Nalezy nadmieni¢, ze
u depresyjnych pacjentéw z PD czesto wystepuja
zaburzenia hormonalne takie jak zmniejszenie pozio-
mu hormonéw ptciowych oraz niedoczynnos¢ tarczy-
cy. Warto o nich pamietac i je skuteczne leczyc.

Czy mozemy leczyc depresje
w chorgbie Parkinsonas?
Depresja w przebiegu choroby Parkinsona jest ule-
czalna.

Leczenie depresji moze poprawi¢ zarébwno samo-
poczucie pacjentéw z PD jak ich opiekunéw i po-
zwoli¢ im lepiej radzi¢ sobie z choroba podstawowa
w codziennym zyciu.

Jak leczy¢ depresje w chorobie Parkinsona?

Wazne w leczeniu depres;ji jest zarbwno stosowanie
psychoterapii, farmakoterapii jak i zapewnienie dla
chorego i jego rodziny wsparcia spotecznego. W wie-
lu miastach powstaja grupy samopomocowe skupia-
jace pacjentéw i ich rodziny, ktére pozwalaja ,,0swo-
i¢ sie” z choroba, pozna¢ inne osoby o podobnych
problemach, wymieni¢ praktyczne informacje na te-
mat opieki nad chorymi.

Leczenie depresji w chorobie Parkinsona powin-
no by¢ prowadzone przez specjalistow (psychiatréw,
psychologéw), ktérzy pozostajg w kontakcie z leka-
rzem zajmujacym sie leczeniem PD. W sytuacji gdy
niezbedne jest stosowanie lekdw przeciwdepresyj-
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nych nalezy zawsze uwzgledni¢ mozliwos¢ interakgji
lekowych (czasami niebezpiecznych) pomiedzy leka-
mi stosowanymi w leczeniu PD (szczegélnie selegili-
ny) z lekami przeciwdepresyjnymi. Nalezy pamietac,
aby zawsze informowac lekarzy o wszystkich przyj-
mowanych lekach, réwniez tych kupowanych bez re-
cepty.

W leczeniu depresji w chorobie Parkinsona kluczo-
we jest odpowiednie dobranie lekéw przeciwparkin-
sonowskich i zastosowanie ich w odpowiednio wyso-
kich dawkach. Niejednokrotnie sama optymalizacja
leczenia PD bywa skutecznym postepowaniem. Gdy
jednak to nie wystarcza, stosowane sg leki przeciw-
depresyjne z grup inhibitoréw zwrotnego wychwytu
serotoniny (np. paroksetyna, sertralina), noradrena-
liny (reboksetyna) oraz leki tréjcykliczne (dezypra-
mina) oraz mianseryna, mirtazapina, moklobemid.
Szczegblnie godny polecenia jest réwniez, dostep-
ny od niedawna do leczenia depresji w Polsce, bu-
propion. Lek ten ma uzyskac specjalng rejestracje
amerykanskiej instytucji FDA do leczenia depresji
w chorobie Parkinsona. Skutecznym i bezpiecznym
postepowaniem jest rowniez stosowanie zabiegéw
elektroterapii.

Podczas leczenia depresji nalezy pamieta¢, ze za-
nim pojawig sie efekty tej terapii moze uptynac na-
wet kilka tygodni. Kazdy pacjent moze reagowac na
leczenie inaczej, wymagac innego leku lub innych,
indywidualnie dobranych dawek. Zawsze wskazane
jest stosowanie towarzyszacej psychoterapii.

Depresja bardzo czesto wspétistnieje z choro-
ba Parkinsona i wystepuje w jej przebiegu czesciej
niz w innych przewlektych chorobach somatycznych
(niepsychicznych). Depresja pogarsza jakos¢ zycia pa-
cjentéw i ma niekorzystny wptyw na wyniki lecze-
nia choroby Parkinsona. Do najczestszych objawéw
depresji w PD nalezg apatia, brak energii, brak od-
czuwania radosci, lek i utrata libido. Depresja jest
choroba uleczalng, a w jej leczeniu stosuje sie psy-
choterapie oraz leczenie farmakologiczne; niezmier-
nie istotne sg réwniez powstajgce spoteczne grupy
wsparcia, ktore skupiajg pacjentéw, ich rodziny oraz
profesjonalistéw zajmujacych sie leczeniem choroby
Parkinsona.

dr Marcin Wojtera
Centralny Szpital Kliniczny Uniwersytetu Medycznego
w todzi, Oddziat Psychogeriatrii

PO CO JEST NORDIC WALKING?

Ruch sprawia, Ze ryzyko przedwczesnej
smiercl zmniejsza sig o 1/3

B Nordic Walking poprawia zaopatrzenie organizmu
w tlen, dzieki gtebokiemu oddychaniu.

® Nordic Walking poprawia zdolnos¢ myslenia, ze
wzgledu na dwukrotnie zwiekszony doptyw tlenu.
Wzrasta dzieki temu poziom ATCH (hormonu kre-
atywnosci), ktéry ma zdolno$¢ rozpuszczania zt6z
ttuszczu miedzy komérkami mézgowymi!

B Nordic Walking poprawia wydajnos¢ serca, bo
wzrasta jego pojemnosé, przez co moze pracowac
bardziej ekonomicznie.

B Nordic Walking moze nawet 20-krotnie zwiekszy¢
ukrwienie.

B Nordic Walking wptywa pozytywnie na stawy, bo
wzmacnia miesnie otaczajace i stabilizujgce staw.

B Nordic Walking wspiera sen i wypoczynek, ponie-
waz tylko zmeczone ciato dobrze sie relaksuje.

W Nordic Walking dba o sylwetke. W potaczeniu
z odpowiednim odzywaniem wptywa na spalanie
kwasoéw ttuszczowych i pobudza do pracy enzymy
niszczace ttuszcz.

B Dzieki samoistnemu masazowi trening Nordic Wal-
king powoduje takze wzmocnienie mies$ni brzu-
cha, ktére dzieki temu utrzymuja jelita w odpo-
wiedniej pozycji, polepszajac ich prace.

® Nordic Walking wzmacnia plecy, zmniejszajac b6-
le kregostupa.

M Nordic Walking poprawia samopoczucie. 2/3 ludzi
aktywnych jest zadowolonych z zycia.

B Nordic Walking uprawiany na Swiezym powietrzu
powoduje, ze Swiatto stoneczne zwieksza przemia-
ne prowitaminy D, koniecznej do budowy ko5ci i re-
guluje gospodarke wapniowo-fosforowa w ciele.

® Nordic Walking zwieksza poziom dopaminy

w mozgu, dzieki czemu zapobiega depres;ji.

Tak wiec NORDIC WALKING zwieksza site, koor-
dynacje, ruchliwos¢ i wydajnosé systemu krazenia.
Redukuje depresje i wahania nastroju. Odbudowu-
je kontakty spoteczne, bo jest uprawiany grupowo.
Regeneruje miesnie i spala kalorie. Zapobiega ne-
gatywnym procesom w organizmie. Pozwala wresz-
cie na osigganie nowych celéw dzieki zmianie sty-
lu zycia.
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Ogolnopolskie spotkanie w Warszawie
Wzorem lat ubiegtych, takze w tym roku Fundacja
,Zy¢ z chorobg Parkinsona” byta gtéwnym organi-
zatorem dwudniowego spotkania zorganizowanego
z myslg o chorych cierpigcych na chorobe Parkinso-
na. Zjazd odbyt sie w kwietniu w Warszawie uczest-
niczyty w nim delegacje z wiekszosci polskich orga-
nizacji parkinsonowskich. Honorowy patronat nad
wydarzeniem objeta prezydent m. st. Warszawy Pani
Hanna Gronkiewicz-Waltz.

Pierwszego dnia — 13 kwietnia 2008r. odbyta sie
konferencja w Galerii Porczynskich mieszczacej sie
przy Placu Bankowym. Przybytych dwustu gosci
przywitat przewodniczacy Rady Fundacji Pan Jerzy
tukasiewicz (na zdjeciu), nasz gtéwny warszawski
przewodnik i reprezentant Srodowiska parkinsonow-
skiego w mediach, szczeg6lnie w okresie wzmozo-
nego zainteresowania tematem, czyli w okolicach
11 kwietnia. Tradycyjne staty sie jego odwiedziny
w ,Kawie czy herbacie”, wywiady dla TVN, czy czy-
tanie Pisma Swietego podczas mszy, w jakiej chorzy
na Parkinsona uczestniczg co roku podczas warszaw-
skiego spotkania.

Wyjatkowa chwilg by-
to odczytanie listu siostry
Marie Simon Pierre, skiero-
wanego specjalnie do przy-
bytych gosci. Siostra zosta-
ta wyleczona z choroby za
wstawiennictwem Jana Pa-
wia Il. Oto tres¢ listu:

»,Boze Wszechmogqcy,
w Tobie poktadam catq mojq
ufnos¢, Ty jedyny jestes mojq
nadziejg i moim wparciem,
dlatego nie lekam sie niczego, wierze w Ciebie o Mdj
Boze Wszechmogaqcy

Drodzy Przyjaciele z Polski!

Z wielkim wzruszeniem witam osobiscie kazdego
z Was i wszystkich razem zebranych w Warszawie
z okazji Miedzynarodowego Dnia Solidarnosci z Cho-
rymi na chorobe Parkinsona. Cho¢ dzieli nas wie-
le kilometréw, ale dla Boga nie ma odlegtosci, wiec
w modlitwie jestem bardzo blisko z Wami.

Kazdy chory tutaj obecny cierpi z powodu tej ok-
ropnej choroby, ktora kazdego dnia pograza go
w utracie samodzielnosci. Ja znam i rozumiem Wasze
cierpienie. Wiem jakie to jest bolesne, jesli kazdego

dnia opuszczaja nas sity. Lecz nie zapominajcie, ze
Jezus jest przy Was, a bez niego jesteSmy niczym. On
jest naszg sita, naszym wsparciem i naszg nadzieja.

Drodzy Przyjaciele! Modle sie za kazdego z Was,
a przez oredownictwo naszego umitowanego papie-
za Jana Pawta Il, polecam Was Bogu, naszemu Ojcu.

Koncze stowami Jana Pawta Il wypowiedzianymi
w Lourdes do chorych podczas jego ostatniej podré-
zy 14 sierpnia 2004 roku:

Drodzy Chorzy Bracia i Siostry, chciatbym przygar-
nqg¢ kazdego z Was bardzo serdecznie i powiedziec¢
Wam, ze jestem wam bliski i solidarny z Wami. Czynie
to w duchu i polecam Was matczynej mitosci Matki Bo-
Zej, proszqc Jq, abyscie za Jej wstawiennictwem otrzy-
mali pocieszenie od jej Syna Jezusa.

Zapewniam o moich modlitwach za kazdego z Was
i za Wasze rodziny!”

Siostra Marie Simon Pierre

Najwazniejszg czes¢ konferencji — wyktadowo-na-
ukowa — rozpoczeta Pani prof. dr hab. n. med. Urszu-
la Fiszer — Kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii
Szpitala im. Witolda Ortowskiego w Warszawie. Te-
matem wyktadu byty ,,Nowe metody leczenia choro-
by Parkinsona”.

Skrot pierwszego wyktadu
Obecnie zmienia sie spojrzenie na chorobe Parkinso-
na. Wczesdniej brano pod uwage przede wszystkim
objawy ruchowe. Dzi$§ zwraca sie wieksza uwage na
fakt, ze choroba ma takze inne objawy, np. zaburze-
nia wechu, czy uktadu wegetatywnego.
Postepowanie terapeutyczne w chorobie obejmuje
wspotczeSnie edukacje, rehabilitacje, wtasciwe odzy-
wianie, wsparcie chorego i rodziny, leczenie farmako-
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logiczne i operacyjne. Postepy w terapii farmakolo-
gicznej przebiegaty od operacji stereotaktycznych
wykonywanych w 1947r., przez L-dope, do pojawie-
nia sie lekow takich jak: 1999r. — entakapon, 2004r. -
apomorfina i 2005 . — rotygotyna i rasagilina.

Jak stwierdzic chorobe Parkinsona?

Lekarze majg do tego celu specjalne dokumen-
ty z wytycznymi. Mozliwa choroba Parkinsona jest
woéwczas, gdy ma charakter postepujacy, wystepuja
2 z 3 wymienionych cech: akinezja, sztywnos¢, drze-
nie spoczynkowe bez cech nietypowych. Prawdopo-
dobna choroba Parkinsona jest wtedy, gdy wystepu-
ja wspomniane objawy i dodatkowo 2 z ponizszych:
wyrazna odpowiedz na lewodope, fluktuacje i dyski-
nezy zwigzane z lewodopg oraz asymetria objawéw.
Potwierdzona choroba Parkinsona jest wowczas, gdy
potwierdzone zostajg wspomniane objawy klinicz-
ne i dodatkowo badanie neuropatologiczne pokaze
m.in. zwyrodnienia istoty czarnej.

W przypadku choroby Parkinsona nalezy pamie-
ta¢, ze lewodopa prawdopodobnie nie przyspiesza
rozwoju choroby. Nie potwierdzono dziatania neu-
roprotekcyjnego zadnego z badanych sposobéw le-
czenia. Nie uzyskano danych wskazujacych, ze wita-
miny i dodatki do zywnosci poprawiajg sprawnoé¢
ruchowg parkinsonisty. Natomiast ¢wiczenia fizyczne
moga poprawiaé sprawnos¢ chorego. Pomocna mo-
Ze by¢ takze terapia mowy. Nie potwierdzono przy-
datnosci zadnej terapii manualnej w leczeniu obja-
wow choroby.

O przyjmowaniu lekéw nalezy wiedzie¢ przede
wszystkim to, ze nie mozna przerywaé leczenia ani
dopusci¢ do uposledzenia absorpcji lekéw. Nie moz-
na stosowac przerw, typu wakacje, w przyjmowaniu
medykament6w. Pacjent powinien otrzymywaé leki
w wyznaczonych porach. Trzeba réwniez uwazaé aby
nie przedawkowac.

Lekarz specjalista powinien zindywidualizowa¢
spos6b leczenia. Aby tego dokonaé powinien zwré-
ci¢ uwage na wiek chorego, wystepowanie zaburzen
poznawczych, stopief zaawansowania choroby, sy-
tuacje zawodowg, koszty leczenia i dotychczasowa
terapig. Przede wszystkim jednak pacjent powinien
mowic lekarzowi jak najwiecej, aby mozna byto lepiej
zatroszczyc€ sie o jego komfort zycia.

U 50% pacjentéw wystepuje bél. Najczesciej jest
on zwigzany ze stopniem powiktaf ruchowych. Sto-
suje sie leczenie przeciwparkinsonowskie, leczenie
fluktuacji, przeciwdepresyjne lub przyczynowe. Przy-
sztoscig jest terapia genowa, jednak nie mozna blizej
okresli¢ za ile lat bedziemy z niej korzystaé.

Kolejne zagadnienie, ktére zostato poruszone do-
tyczyto ,,Aktualnych mozliwosci leczenia operacyj-
nego choroby Parkinsona w Polsce i na $wiecie”.
Wyktad wygtosit Pan prof. dr hab. n. med. Mirostaw
Zabek kierownik Kliniki Neurochirurgii Wojewddzkie-
go Szpitala Brodnowskiego w Warszawie.

Skrot drugiego wyktadu

Celami leczenia operacyjnego jest zmniejszenie pod-
stawowych objawéw choroby, zmniejszenie powi-
ktan leczenia farmakologicznego, wydtuzenie czasu
trwania tzw. fazy ,,on”, poprawa jakosci zycia w fazie
,0ff”, mozliwos¢ zmniejszenia dawki lekéw.

W kwalifikacji do operacji stosuje sie odpowiednie
kryteria. Po pierwsze choroba powinna by¢ potwier-
dzona. Muszg wystepowac co najmniej 2 podsta-
wowe objawy: bradykinezja, drzenie spoczynkowe,
sztywnosS¢. Powinna byé zachowana odpowiedz na
L-dope. Postaé choroby powinna byé¢ zaawansowa-
na. Kolejne to wystepowanie powiktai polekowych:
dyskinez i fluktuacji oraz fakt, ze leczenie farmakolo-
giczne przestaje by¢ skuteczne. Przeciwwskazaniami
do operacji sa zaawansowany zanik korowo-podko-
rowy, ogniska niedokrwienne, parkinsonizm wtér-
ny, demencja, bardzo zaawansowana postaé choro-
by, duze ryzyko wystgpienia krwawienia.

S3 4 metody leczenia operacyjnego: neurotrans-
plantacja, operacje ablacyjne, DBS, w przysztosci —
inzynieria komoérkowa. Profesor Zgbek przedstawit
wybrane przypadki chorych przed i po wszczepieniu
stymulatora i innych operacji.

Recital
W przerwie wystgpita z krotkim recitalem pani Ire-
na Santor. Sala Spiewata razem z piosenkarkg. Naj-
wigcej gtoséw odezwato sie przy utworach ,,Serce”
i ,,Ztoty pierscionek”.

Druga czesé spotkania —
dyskusja o sytuacji chorych
w regionach — rozpoczeta
sie od przedstawienia spra-
wozdania merytorycznego
z dziatalnosci Fundacji ,,Zyé
z choroba Parkinsona” za
rok 2007.

Jako pierwszy wystapit
Pan Julian Tomalczyk z to-
dzi, ktéry poruszyt problem
braku wiedzy o chorobie
Parkinsona w sanatoriach.
Zadowolony byt réwniez
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z odzewu po recenzji ksigzki ,,Jak radzi¢ sobie z cho-
roba Parkinsona?”. Pan Lechostaw Witkowski z Gdan-
ska zwrdécit uwage, ze problem niewiedzy dotyczy
takze poradni specjalistycznych. W Szczecinie jest
dotowana rehabilitacja, natomiast nie ma chetnych.
We Wroctawiu natomiast jest terapia tancem i gim-
nastyka mézgu. Pani Jadwiga Skierczyfiska opowie-
dziata o powstawaniu i funkcjonowaniu kota Warsza-
wa Centrum.

Warszawa i Krakéw zgtosity postulat utworzenia
organizacji ogélnopolskiej, ktéra mogtaby skutecz-
niej niz warszawska fundacja reprezentowa¢ Srodo-
wisko parkinsonowskie wobec wtadz, czy w zakresie
miedzynarodowym. Temat pozostat jednak otwar-
ty, poniewaz pojawito sie wiele watpliwosci i nie by-
to dokumentacji na podstawie ktérej mozna by byto
podjac decyzje. ,

Po zakonczeniu spotkania uczestnicy zostali od-
wiezieni do trzech hoteli. Po drodze przewodnicy
zapoznawali gosci z historig i zabudowg stolicy. Po
krétkim odpoczynku autokary zabraty przybytych na
kolacje do sali przy kosciele ksiezy Michalitow na Be-
mowie. Tradycyjnie juz podczas powrotu ogladano
»Warsaw by Night” — czyli Warszawe noca.

Nastepnego dnia, w niedziele 13 kwietnia, uczest-
nicy zjazdu wzieli udziat we mszy Swietej w Bazylice
$w. Krzyza transmitowanej przez Program | Polskiego
Radia. Cata liturgia byta koncelebrowana przez kilku
kaptanéw: rektora Wyzszego Metropolitalnego Se-
minarium Duchownego w Warszawie ks. prof. dr hab.
Krzysztofa Pawlina oraz franciszkanina, ojca Barto-
sza Rybiennika.

Kolejnym waznym punktem programu byt prze-
jazd na gréb ksiedza Jerzego Popietuszki, gdzie cho-
rzy mogli zapali¢ znicze. Udato sie na chwile zajrze
takze na warszawska staréwke, przejs¢ ulicami mia-
sta pod kierunkiem przewodniczki. Na deser orga-
nizatorzy pozostawili zwie-
dzanie Muzeum Powstania
Warszawskiego, w ktérym
mozna byto przejs¢ kanata-
mi, poczytac listy powstan-
cObw roznoszone przez po-
czte harcerska, czy obejrzeé
kronike filmowa.

Byt to ostatni punkt z bo-
gatego i petnego wrazenh
programu. Przybyli goscie
zostali odwiezieni na dwor-
ce i wrocili do swoich miej-
SCOWOSCI.

lelacje
uczestnikow

Chwila refleksji...
11.04.2008r. obchodzi-
my kolejng rocznice uro-
dzin Jamesa Parkinso-
na. Los skierowat nas
akurat w tym kierunku
i ten dzien obchodzimy
jako Dzien Solidarno-
$ci z chorymi na Choro-
be Parkinsona. Od paru lat spotykamy sie w Warsza-
wie na ogolnopolskich uroczystosciach. Fundacja ,,Zyé
z chorobg Parkinsona” jest naszq przystanig, na ktérq
moggq liczy¢ — i spotkac sie w szerokim gronie — przed-
stawiciele z réznych stron Polski. Bardzo potrzebna jest
ta instytucja.

Na pierwszym zjezdzie widziato sie spontanicznosc,
olbrzymig che¢ niesienia pomocy. Poznalismy sie wszy-
scy, ci ktérzy chcieli sie poznac. Okazja do wymiany do-
Swiadczen byta i jest olbrzymia. Przyzwyczailismy sie
do siebie.

12.04.2008. spotkanie z okazji Dnia Solidarnosci
z Chorymi na Chorobe Parkinsona. Nasze Stowarzy-
szenie otrzymato 8 zaproszen { wszyscy pojechalismy,
chociaz choroba potrafi dokuczy¢. Warszawa przywita-
ta nas pieknym storicem i chciato sie pospacerowaé ale
troche zabrakto sit.

Po raz drugi spotkanie odbyto sie w pieknym, niczym
nieprzypominajgcym choroby miejscu, w Galerii Por-
czynskich. Wspaniale uswietnita nam pobyt Pani Irena
Santor. Petne wspomnieri piosenki wprowadzity w kli-
mat jakiego dawno nie byto. Niegrzecznie bytoby nie
wymienic¢ profesjonalnych wyktadéw przeprowadzo-
nych na temat choroby Parkinsona. Szkoda tylko, ze
nasi uczeni nadal nie mogq nas zaskoczy¢ nowym le-
kiem, ktory by nas wyleczyt. Czy kiedys spetni sie ma-
rzenie wszystkich cierpigcych na chorobe Parkinsona?

Skorzystalismy réwniez z uroczystej mszy Sw. w Ba-
zylice Swietego Krzyza, gdzie chorzy modlili sie o po-
wotania. Wracajqgc do sali konferencyjnej, jako ciekaw-
ski cztowiek, rozglgdatam sie za znajomymi twarzami.
Wiadomo byto, ze przybyty nowe organizacje, a wiec
byto duzo nowych oséb.

Najpierw uSmiechniety, peten zapatu z ognikami
sukcesu w oczach Julian z todzi. t6dz ma szczescie -
nareszcie znalazt sie ktos bardzo prezny, kto zatozyt
stowarzyszenie i chorzy znaleZli przystan we wtasnym
miescie.

W gtebi sali Pan Jurek, organizator wszystkich war-
szawskich spotkan. Ciggle zabiegany i w zwiqzku z tym
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mocno zmeczony, ale peten zapatu, oddany chorym.
Pamietam, na pierwszym spotkaniu w Warszawie byt
jeden autokar, w tym roku juz trzy autokary petne go-
Sci. Wszystkich zakwaterowac, wyzywic, zapetni¢ wolny
czas przez dwa dni... Trzeba wielkiego trudu, wie o tym
tylko ten, kto to robi.

Nie byto wida¢ Pana Sebastiana, ktéry zawsze byt
prawg rekq pana Jurka, ale tez przybyt, na pewno zata-
twiat jeszcze sprawy na terenie miasta. A jest co zata-
twiac przy takiej okazji...

Pézniej spotkatam przedstawicieli z Gdyni { Gdan-
ska. Przybyto duzo nowych oséb, chciatoby sie wszyst-
kich poznad, ale coraz bardziej zaczyna brakowac sit.
Kilku 0s6b juz nie zobaczytam, gdzies wsréd najbliz-
szych na pewno tqczq sie z nami, ale my z nimi tez sie
tgczymy. Tak chciatoby sie widzie¢ wszystkich, zawsze.
Ale choroba nie pyta, czy wolno jej is¢ do przodu, po
prostu idzie. Pomatu dogasajg ognie naszych swiec.

Rozmawiato sie o wielu sprawach, chociaz wcigz za
mato, chciatoby sie wszystkich zaprosi¢, doradzi¢, sa-
memu sie jeszcze czegos$ nauczyc¢ ale jest coraz trud-
niej. Dlatego z wielkim ubolewaniem stucham niekto-
rych rzeczy w naszym Srodowisku, gdzie kazdy dzier
jest peten bélu i cierpienia, gdzie nieraz z bezradnosci
poleci niejedna tza. Pojawia sie jaka$ konkurencja, cho-
ry z chorym konkuruje? Przeciez my musimy sobie na-
wzajem pomagac!

Tam gdzie pojawia sie konkurencja, tam koriczy sie
mitos¢. A czym cztowiek zyje, zawiscig?

W Bydgoszczy wydawany jest ogélnopolski kwar-
talnik TULIPAN. Powstawat tam od kotyski, nikomu nie
zostat odebrany, nikt przedtem nie wydawat ogélno-
polskiego pisma dla chorych z chorobq Parkinsona. Nie-
ktore stowarzyszenia, zamiast sie cieszyc, ze nie muszg
sie martwi¢ o wydawnictwo i zwigzanych z tym spon-
soréw, wrecz nie chcq zamawiaé TULIPANA. Efekt tej
sytuagji jest taki, ze cztonkowie takiego stowarzyszenia
indywidualnie w Bydgoszczy prenumerujq TULIPANA,
bo inaczej nie majq dostepu. Czy tak wyglgda pomoc
osobom chorym? Czy po to powstajg stowarzyszenia?
Czy naprawde tak istotnqg rzeczq jest w jakim miescie
wydawany jest kwartalnik? Przeciez problemy z choro-
bg w Bydgoszczy, Krakowie, Warszawie, Gdansku, Ka-
towicach sq takie same. Nigdy nie byto ogdlnopolskie-
go wydania, a kiedy ktos w pocie czota tego dokonat
to nalezy sie na niego obrazac? Gdzie tu jest miejsce na
wzajemnq pomoc? Jezeli jedna organizacja wydaje TU-
LIPANA, druga niech sie specjalizuje w czyms innym.
Wtedy wszyscy odniosq wieksze korzysci.

Na szczescie wiekszos¢ organizacji nie obrazito sie
na Stowarzyszenie w Bydgoszczy.

Na spotkaniu zostat poruszony bardzo powazny
problem — zorganizowanie organizacji nadrzednej nad
wszystkimi organizacjami parkinsonowskimi w Pol-
sce. Pamietam jak powstawata Fundacja Zy¢ z choro-
bg Parkinsona. Zatozeniem byto, ze bedzie stanowi¢
miedzy innymi co$ w rodzaju ,,parasola ochronnego”
dla nas wszystkich. Nie méwie za wszystkich, w mo-
im odczuciu i wielu innych oséb Fundacja spetnia swo-
je zadanie. Chorzy z chP wolg troche serca a nie wielkie
molochy, ktére trzeba utrzymywacé, a pomoc dla oddol-
nie utworzonych organizacji bedzie znikoma. Zaczng
sie znajomosci, wybieranie lepszych i gorszych. Prze-
ciez po zmianie ustroju w naszym kraju uciekalismy od
centralizagji. Jak dzisiaj organizacje, ktére powstawaty
z nieludzkim wrecz wysitkiem krok po kroku, kosztem
wtasnego zdrowia, gtéwnie prezeséw, ktorzy zawsze
byli motorem napedowym, majg sie podporzqdkowac
komus zupetnie obcemu? Najciezsza praca jest do wy-
konania bezposrednio przy chorym. Kazdy z nas zna
troche zycie i chyba nie mamy zaufania do tworzenia
sztywnych twordw, ktdre dostarczq nam biurokracji —
a ten najnizej stojacy chory nie bedzie miat z tego nic.
Nikt z Warszawy nie przyjedzie i w stowarzyszeniu za
nas pracowat nie bedzie. Panie Jurku, nie chcemy nic
wiecej. Nam utrudzonym chorobqg wystarczy Fundacja
w Warszawie. Zrobit Pan bardzo duzo dla chorych i oby
Pan to robit jak najdtuze;.

Serdecznie pozdrawiam,
Barbara Drewka, Bydgoszcz

Miedzynarodowy Dziern Parkinsona w Warszawie

W dniach 12 i 13 kwietnia 2008r. uczestniczytem w ob-
chodach Miedzynarodowego Dnia Parkinsona w War-
szawie. Chciatbym sie podzieli¢ swoimi spostrzezenia-
mi i odczuciami z nimi zwigzanymi.

Wyktady Pani prof. Fiszer oraz Pana dr. Zgbka by-
ty bardzo ciekawe. Udzielali oni wyczerpujgcych odpo-
wiedzi na zadawane pytania.

Moim zdaniem zabrakto jedynie informacji z dzia-
talnosci poszczegélnych stowarzyszen. W poprzednich
latach sktadano ustne sprawozdania z dziatalnosci
stowarzyszen, co stanowito mobilizacje do lepszej ich
pracy w kolejnych latach.

Kolejng sprawg, ktérg chciatbym poruszy¢ — a kto-
ra wymaga wedtug mnie zmiany — sq positki przy tzw.
»szwedzkim stole”. PrzecieZ jesteSmy osobami niepet-
nosprawnymi ruchowo i dla nas — chorych na chorobe
Parkinsona — taki positek, chocby byt najbardziej wy-
kwintny, staje sie udrekq. Taka forma positku doprowa-
dzita do sytuacji, w ktérej chorzy skupiali sie w matych
grupkach zagubionych ludzi stojqcych pod Scianami.
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Pozostate sprawy organizacyjne, moim zdaniem, by-
ty rozwigzane prawidtowo.
Karol Kurasz, Jastrzebie Zdroj

Dwie niedogodnosci i jeden zgrzyt

Kilkudziesieciu powaznych przodkéw z portretow wi-
szqgcych wokét okrqgtej Galerii Porczyriskich w gmachu
banku patrzyto z géry na dwustu zebranych cierpig-
cych na chorobe Parkinsona oraz na towarzyszqce im
osoby.

Prof. Mirostaw Zgbek pomagajqc sobie rzutnikiem
i ekranem wyktadat ,,aktualne mozliwosci leczenia ope-
racyjnego choroby Parkinsona. To byto juz po wykta-
dzie prof. Urszuli Fiszer.

Pani Irena Santor $piewata nam stare przeboje,
wspominajqc, jak to przed laty nad morzem prowadzg-
cy spotkanie Jerzy tukasiewicz uczyt jq ptywac.

Byto to 12 kwietnia w Warszawie, gdzie przyjechali
delegaci z okoto 20 organizacji z catej Polski na spotka-
nie z okazji Miedzynarodowego Dnia Oséb z chorobq
Parkinsona, ktéry jest obchodzony od 10 lat.

Organizatorami spotkania byto Forum PARKINSON
POLSKA i Fundacja ,,Zy¢ z chorobq Parkinsona”.

Pomimo deszczu nastréj byt pogodny. Zebrani mieli
juz za sobg dtugq droge do stolicy i po kilku godzinach
z entuzjazmem przyjeli zaproszenie na obiad.

PrzeszliSmy na pietro, gdzie w duzej sali stat stét za-
stawiony deserem i satatkami. Z boku ustawita sie ko-
lejka do stanowiska, gdzie podawano gorqcg zupe po-
midorowq z makaronem. Gorgcq kasze z gulaszem
podawano przy kolejnym stole. Niestety nie byto tu, jak
i w sgsiednich salach i holu, stotéw i krzeset oraz zbyt
wielu miejsc, gdzie mozna byto potozy¢ w czasie posit-
ku swdj talerz. Stojgc, ponad stu chorych pochylonych
nad gorqgcymi talerzami trzymanymi w jednej drzqcej
rece, probowato z miernym skutkiem drugq trzesqcq sie
rekq nabiera¢ potrawy tyzkg lub widelcem.

Byta to niewiarygodna niedogodnos¢, wynikajgca
z braku wyobrazni i wiedzy organizatoréw o sprawno-
Sci manualnej chorych.

Po ucigzliwosciach obiadu nastgpita dyskusja, juz
w gronie ograniczonej liczby uczestnikéw spotkania,
dotyczyta nowych form organizacji i dziatania Forum.
Podkreslano potrzebe zwiekszenia jego sity przebicia.

Wieczorem, po odpoczynku w hotelach, zawiezio-
no nas trzema luksusowymi autobusami na kolacje do
klasztoru. Po drodze stuchaliSmy interesujqcych infor-
macji o mijanych obiektach stolicy. Jednoczesnie wy-
obraznia podsuwata gtodnemu towarzystwu obraz:
klasztorny zabytkowy refektarz z wiszqcq kopig Ostat-
niej Wieczerzy Leonarda da Vinci.

WysiedlisSmy obok nowoczesnego kosciota i weszli-
smy do jasno o$wietlonej sali widowiskowej z podwyz-
szonq sceng, zastonieta kurtyng i ustawionymi na wi-
downi w ciasnych rzedach krzestami.

Wazdtuz waskich przejsé przy Scianach na podtuznych
stotach czekat szwedzki stot. Z boku sali podawano go-
rgce krokiety ze szpinakiem.

Rozpoczeta sie druga w tym dniu niedogodnosé.
Gdzie potozy¢ gorqcy talerz i jak tu co$ zjes¢? Najpros-
ciej byto podejs¢ do kurtyny ustawiajqc talerz na de-
skach sceny. Pod koniec kolagji ktos sie zreflektowat
i zaczeto przynosi¢ z zaplecza mate kwadratowe sto-
liki robigc dla nich miejsce przez przestawienie krze-
set na widowni. Wzywano juz jednak powoli do auto-
buséw, ktérymi trzeba wracaé do hoteli. Luksusem po
tych dwdch niedogodnosciach byto w niedziele rano
Sniadanie w hotelach. Korzystajqc z obficie zaopatrzo-
nych samoobstugowych bufetéw jedliSmy siedzqc po
raz pierwszy na krzestach i przy stotach.

Po $niadaniu wyjechalisémy do Bazyliki Sw. Krzyza na
msze $wietq transmitowangq przez Program | Polskiego
Radia. Co roku byta to tradycyjna, specjalna msza od-
prawiana z okazji Miedzynarodowego Dnia Chorych na
chorobe Parkinsona pozwalajqgca catej Polsce poznaé
problemy, jakie majq chorzy na tq chorobe. Niestety
doszto do zgrzytu. Msza zostata poSwiecona proble-
mom duchowieristwa. Nie wpuszczono nas do tawek
obok ottarza, ktére zajeli klerycy w biatych komzach.
Mszy nie odprawiat jak co roku krajowy duszpasterz
chorych. WyszliSmy z kosciota smutni i zawiedzeni. Po-
prawa nastroju nastgpita po dalszym zwiedzaniu mia-
sta: grobu ks. Popietuszki na Zoliborzu oraz robigce-
go ogromne niezatarte wrazenie, Muzeum Powstania
Warszawskiego.

O zaangazowaniu { poswieceniu organizatorow
spotkania $wiadczy fakt, iz mate grupy uczestnikéw
odwozili prywatnymi samochodami na dworzec kole-
jowy, aby mogli oni zdqgzy¢ na pocigg.
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W sumie wrécilismy zadowoleni do domdw i w przy-
sztym roku wybieramy sie na spotkanie ponownie.
Leszek Oleksinski, Beclzin

Szkota przetrwania

Wreszcie nadszedt 12 kwietnia 2008 roku. Na miej-
sce zaje¢ w szkole przetrwania wybrano Galerie Por-
czynskich, przy Placu Bankowym w Warszawie. Juz od
wczesnych godzin porannych zjezdzaty sie ekipy z réz-
nych miast w kraju. Role gospodarza, jak zawsze, pet-
nit Pan Jerzy tukasiewicz. W drzwiach witat i wskazy-
wat miejsce na duzej sali obwieszonej obrazami, ktére
w podarunku panstwu przekazali panstwo Porczynscy.
Z twarzy prowadzqcego nie mozna byto zorientowac
sie, jakie niespodzianki byty przygotowane dla uczest-
nikéw. Przedtuzato sie rozpoczecie, wiréd zawodnikéw
dawato sie wyczué¢ zdenerwowanie. t6dz reprezento-
wat prezes ze swoim zastepcq. Byli dopiero drugi raz,
a sprawiali wrazenie bardzo zadomowionych. No tak,
przeciez przyjechali z ekipg naukowcéw, psychologiem,
logopedq oraz sztabem ttumaczy z zawitego jezyka
medycznego na ogélnie zrozumiaty. Ale céz to, osobisty
trener podaje mu butke z bananem, niewiadomo czy
taki doping jest dopuszczalny.

Jest i Bydgoszcz — ekipa trzymajgca w swych rekach
prase. Prezes ich, drobnej postury, otoczona przez eki-
pe techniczng, gotowgq spetni¢ kazdq jej zachcianke. Ta
drobna postura mogtaby zmyli¢ niejednego, doskona-
le wiemy ile energii i serca do pracy ma w sobie. Swo-
im doswiadczeniem wspomagata rowniez prezesa Fun-
dagji.

Wsréd ttumu pokazng brodq i bardzo mtodziericzg
sylwetkq wyréznia sie przedstawiciel Trzebini, ale wi-
dac, ze nie opuszcza go cierpienie.

Nareszcie zjawiajq sie ostatnie ekipy. Wsréd nich
Szczecin, dotkniety ostatnio , kleskg zywiotowq”. Po
krétkim przywitaniu przez prezesa, gtos zabiera Pani
profesor Urszula Fiszer. W potoku stéw na temat ,,Ak-
tualnych mozliwosci leczenia choroby Parkinsona” za-
wodnicy nie wszystkie terminy medyczne zrozumieli.
Teraz juz wiadomo dlaczego tédz zabrata ze sobq eki-
pe medyczng.

Wida¢ zmeczenie po trudach podrézy, dyskretne
ziewniecia wyraznie o tym Swiadczg. Nareszcie koniec,
nastepuje krotkie ozywienie, ale juz pojawia sie profe-
sor specjalista od operacyjnego leczenia choroby Par-
kinsona — Mirostaw Zgbek. Film obrazujqcy wyktad
profesora, wsréd oséb z daleko posunietg chorobg wy-
wotat nadzieje, ze jeszcze istnieje szansa, natomiast ci
z poczqgtkami Parkinsona uswiadomili sobie, co ich cze-
ka w przysztosci.

Po kréciutkiej dyskusji przed chorymi pojawia sie di-
wa polskiej piosenki estradowej lat 7o-tych. Eh, wspo-
mnienia, wspomnienia, tza sie kreci w oku, sam piszacy
te stowa pamieta jak bedqc pacholeciem wraz z ro-
dzicami stuchat jej ptyt odtwarzanych na gramofonie
Bambino. Czas sie obszedt z nami strasznie — z jednej
strony my, doswiadczeni chorobag, trzesqcy sie a z dru-
giej ona. W dalszym ciggu piekna i obdarzona prze-
wspaniatym gtosem. Niesamowite przezycie.

Z lekko uspiong czujnoscig, z nostalgicznymi wspo-
mnieniami w sercu, udajg sie na obiad. Ale okazato sie,
ze nie wszyscy byli przygotowani na tak wysoko pod-
niesionq poprzeczke w skonsumowaniu obiadu. Tyl-
ko ci, ktérzy byli z duzg ekipg przeszli konkurencje bez
upadku, czy pottuczenia naczynia. Przykro byto patrzec¢
jak niektorzy bez wczesniejszych treningéw nie potrafili
sobie poradzi¢ z talerzem zupy na stojqco. Po przerwie
na sali znalazta sie juz niewielka grupa uczestnikéw —
€6z, trudna konkurencja zrobita swoje.

Po podsumowaniu dziatalnosci Fundacji za ostat-
ni rok, Pan tukasiewicz zaprosit do dyskusji. Na pierw-
szy ogien zgtosita sie todz. Ma sie mtodos¢ i krétki staz
w stowarzyszeniu to i sie rwie do dyskusji. Z catej prze-
mowy istotne byto to, ze po dwumiesiecznej dziatalno-
Sci zdobyli status OPP, poruszyli tez problem braku od-
powiedniego sanatorium dla chorych na chP.

Dalej dyskusja potoczyta sie juz zwawo i nagle pre-
zes zapowiedziat, Zze ogélnopolski twor z siedzibg
w stolicy powinien przejq¢ kuratele nad wszystkimi sto-
warzyszeniami w kraju i bedzie je reprezentowaé na
zewngtrz. Chtodem powiato po sali.

Jak to, tak ciezko wypracowangq niezaleznos¢, zdo-
bytg osobowos¢ prawng, a w trzech przypadkach tak-
ze status OPP, mamy odda¢ za mglistq zapowiedz po-
mocy ( reprezentowani nas na forum krajowym? A co
bedzie z matymi osrodkami, czy ogromna Warszawa
bedzie pamietata o matej Trzebini i tymze podobnych
miejscowosciach? Przeciez kazde stowarzyszenie ma
wtasng zasade dziatania podyktowang przez specyfike
regionu oraz zaangazowanie lokalnych organizacji sa-
morzgdowych! Kto bedzie lepiej wiedziat o ich potrze-
bach, jak nie oni sami? Kto lepiej rozwigze ich proble-
my? Chyba nie fundacja oddalona od ich spraw i sama
borykajgca sie z problemami? Rozczarowani zakoricze-
niem spotkania wszyscy odjechali na wypoczynek do
hotelu, po ktérym mieli sie udac na kolacje.

Kolacja szumnie zapowiadana (positek w klaszto-
rze) rozbudzita tylko nadzieje w uczestnikach. Marzyt
sie positek spozyty w pétmroku refektarzu, przy sta-
rych stotach ciosanych z poteznych bali, w towarzy-
stwie braci zakonnych, a tymczasem powieziono do
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nowoczesnego kosciota gdzie na ogromnej sali widowi-
skowej znowu zaserwowano istny tor przeszkéd. Kazdy
z talerzem petnym wiktuatéw w reku balansowat mie-
dzy krzestami, azeby dotrze¢ chociaz do Sciany, zeby
oprzeé plecy przy positku. Nastgpita powtérka z obia-
du — mniej zreczni i bardziej chorzy rezygnowali z posit-
ku, zeby tylko sie nie przewréci¢. Nieodzowng pomocq
okazaty sie ekipy wspétpracujace z chorymi. Samo zdo-
bycie positku stanowito nie lada wyzwanie logistyczne.
Réznorodnosé¢ dan spowodowata, ze kazde z nich by-
to dostepne w innej czesci sali. StanowiliSmy dosy¢ za-
bawne widowisko, ktére z gory obserwowata grupka
0s6b z opéznieniem reagujqca na ktopoty, w ktére sa-
mi wpedzili ludzi. Ta ostatnia juz sobotnia konkuren-
¢ja mocno nadwaqtlita morale i zniechecita do dalszych
konkurencji, ktére miaty odby¢ sie w niedziele, juz od
godz. 6.00.

Dzien drugi. Niedziela, 13 kwietnia 2008 roku. Noc
spedzona w wygodnych pokojach hotelu oraz smacz-
ne $niadanie zjedzone w normalnych warunkach obu-
dzita w chorych nadzieje, ze ten dzier bedzie dla nich
pomyslny. Mimo wczesnej pory wszyscy spakowani
wsiedli do autobusow i udali sie w kierunku Krakow-
skiego Przedmiescia. Ostre promienie storica zapowia-
daty piekny dzien, ale przejmujgcy chtodny wiatr zmusit
chorych do szukania schronienia w kruzganku Bazyli-
ki Swietego Krzyza. Zgodnie z tradycjq odbyto sie na-
bozeristwo poswiecone chorym na chorobe Parkinso-
na. Wspomozeni ,,strawg duchowg”, petni energii udali
sie zwiedza¢ Warszawe. Gtéwnym celem byto muze-
um Powstania Warszawskiego. Kluczqc ulicami Stolicy
i podziwiajgc ,,60-letnie zabytki” dotarli pod gréb ksie-
dza Jerzego Popietuszki. Chwila zadumy, wspomnie-
nie mrocznego okresu poprzedniej epoki wprowadzi-
to w nastréj powagi.

Powstanie Warszawskie. 63 dni heroicznej wal-
ki z okupantem. Przez lata wpajano w nas, ze Smier¢
tysiecy ludzi byta bezsensowna, niepotrzebna. Jezeli
przyjmiemy takg opcje za stuszng, to czy zrywy naro-
dowo-wyzwolericze w naszej historii tez byty zbioro-
wym ,samobéjstwem”. Przywddcy powstar (stycznio-
wego, listopadowego, slgskich, insurekcji) sq uznawani
za bohateréw. Przez dtugie lata nie wspominano o po-
wstaniu warszawskim, a samych przywdédcéw straco-
no. Dobrze, ze okres ,,odwilzy” odkryt karty tajemnic,
pozwolit nam, rocznikowi powojennemu, dowiedzie¢
sie prawdy.

Wsiadamy do autokaru i jedziemy w ostatnig war-
szawskqg droge na Dworzec Centralny. Tam pozegna-
nie i odjazd do domu. Zegnaj Stolico! Moze za rok zno-
wu sie spotkamy?

Moze po rocznym treningu poradzimy sobie z posit-
kami na stojgco? Ale i tak bedziemy wspomina¢ prze-
mitych przewodnikow i przyjaznq Warszawe.

Julian Tomalczyk, t6dz

Badanie opinii przeprowadzone podczas
Obchodow Dni Solidarnosci
Podczas pierwszego dnia obchoddw osoby cierpiace
na chorobe Parkinsona zostaty poproszone o udzie-

lenie odpowiedzi na pytania.

Pierwsze z nich brzmiato nastepujqgco:

W wyniku prowadzonych badan naukowcom udato
sie z komérek macierzystych ludzkich i zwierzecych,
wytworzy¢ przy pomocy czynnikéw wzrostu, komor-
ki nerwowe, ktére po wstrzyknieciu ich do organizmu
powodowaty wzrost poziomu dopaminy czesciowo na-
prawiajac szkody spowodowane tg chorobg w mézgu.

Amerykanscy naukowcy uwazaja, ze rodzi to na-
dzieje, ze w przysztosci komérki macierzyste postuza
do leczenia tej choroby (Doroczne Spotkanie Towa-
rzystwa Badan Ginekologicznych, San Diego, 26—29
marca 2008tr.).

Gdyby w oparciu o powyzsze wyniki badah wpro-
wadzono odpowiednig metode leczenia to czy Pani/
Pan poddat(a)by sie sie takiemu zabiegowi?

Na tak postawione pytanie odpowiedzi byty na-
stepujace:

M na TAK opowiedziato 78 % ankietowanych,

B odpowiedZ NIE zaznaczyto 4 % ankietowanych,

B Nie wiem, trudno powiedzie¢ zostato zaznaczone
przez 17 % ankietowanych,

B 1% ankietowanych nie zaznaczyto zadnej odpo-
wiedzi.

Drugie pytanie byto nastepujqce:
Z powodu uporczywych béléw i komplikacji w co-
dziennym zyciu wynikajacych z choroby Parkinsona
poddat(a)by sie sie Pani/Pan zabiegowi wszczepie-
nia stymulatora?
Na tak postawione pytanie uczestnicy spotkania
odpowiadali w nastepujacy sposéb:
B odpowiedz TAK zaznaczyto 60 % ankietowanych,
B odpowiedZ NIE zostata zaznaczona przez 16 % an-
kietowanych,
B odpowiedZ Nie wiem, trudno powiedzie¢ zostata
zaznaczona przez 19 % ankietowanych,
B 5% ankietowanych nie zaznaczyto zadnej odpo-
wiedzi.

Zrédto: www.parkinson.net
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tazienka

Wiele wypadkoéw zdarza sie w tazience, wigec sprawdz

czy jest w niej bezpiecznie!

B Zainstaluj porecze do chwytania obok toalety,
wzdtuz krawedzi zlewu, wanny czy prysznica w za-
leznosci od potrzeb danego chorego.

B Uchwyty moga by¢ tez umieszczone na framugach
drzwi i parapetach.

B Przykryj wszystkie ostre krawedzie gumowymi za-
bezpieczeniami.

W Umiesc¢ Swiatto w szafkach z lekami, by ograniczy¢
mozliwos¢ pomytki przy braniu lekéw.

B Zdejmij zamkniecia z drzwi tazienkowych.

W Uzywaj bezpiecznych antyposlizgowych dywani-
kéw w wannie lub pod prysznicem.

B Usun szklane drzwi prysznicowe i zastap je pla-
stikowymi.

W Uzywaj tylko takich sprzetéw elektrycznych, ktére
majg odpowiednie zabezpieczenia.

B Jesli posiadasz termostat ustaw mu maksymalna
temperature tak, by osoba pod twoja opieka nie
mogta sie poparzyc.

MW Kup takie baterie, ktére od razu bezpiecznie mie-
szajg ciepta wode z zimnga lub oznacz pokretto
z goragcag woda wyraZnie na czerwono.

B Umies¢ w toalecie ochronne porecze lub kup sie-
dzenie przeznaczone do toalety z wbudowanymi
poreczami.

Dla wygody i utatwienia

B Jedli to mozliwe, tazienka powinna znajdowac sie
na wprost sypialni.

B Umies¢ na suficie lampy ogrzewajace

H Umies¢ telefon niedaleko tazienki.

B Kup specjalne mydto na uchwycie lub sam umiesé
kostke mydta w nylonowej poficzosze i zawiaz j3
na uchwycie.

W Sprobuj tak zaprojektowac tazienke, by byto miej-
sce dla dwéch os6b przy umywalce.

W Jesli to mozliwe umieS¢ umywalke na wysoko-
sci umozliwiajacej jak najprostsze mycie twojego
podopiecznego.

B Staraj sie nie uzywac odkrecanych kurkéw, a ra-
czej dziatajace na zasadzie lewarka lub samoczyn-
nie sie wtaczajace i wytaczajace.

B Wprowadz podnoszone siedzenie do toalety

W Jesli to mozliwe, zaplanuj kabine prysznicowa
tak, by mogty sie tam zmiesci¢ dwie osoby. Uzy-
waj prysznica na dtugim wezu i takiego, ktéry be-
dziesz mégt swobodnie trzymac w reku. Umiesé
siedzenie lub taweczke w kabinie.

Kuchnia
Wiele z tych porad zostato uczynionych w celu do-
stosowania potrzeb oséb niepetnosprawnych lub
starszych, tak by mogty sobie radzi¢ w kuchni.

Bezpieczenistwo

B Uzywaj elektrycznego czajnika.

B Ustaw termostat na bezpieczng maksymalng tem-
perature.

W Uzywaj kurka do kranu, ktéry potrafi wyréwnac
temperature wody.

B Zabezpiecz miejsce gdzie lezg noze i kuchenke,
na ktérej osoba pod twoja opieka moze pomagac
w przygotowywaniu jedzenia.

W Uzywaj kuchenki mikrofalowej, jesli tylko jest to
mozliwe, ale nie jesli twdj podopieczny jest w po-
blizu i ma wszczepiony rozrusznik.

B Skontaktuj sie z ekipa gazowniczg, by jesli to moz-
liwe, wzmocnita zapach gazu w kuchence, tak by
tatwo mozna byto go wczuc w razie wycieku.

B Wprowadz stopnie do wchodzenia, nigdy krzesta,
by mozna byto dosiegnaé wyzszych potek.

Dla wygody i utatwienia

W Umies¢ szafki na odpowiedniej wysokosci, by zre-
dukowac¢ zginanie sie i dosieganie do nich.

B Dla tatwiejszego dostepu, zastosuj na szufladach
wygodne uchwyty.

H Pokryj podtoge antyposlizgowa wyktadzing lub
utéz specjalng mate, chociazby pod zlewem, gdzie
czesto jest mokro.

B Zakup specjalne przyrzady, ktére umozliwiajg
chwytanie przedmiotéw, bez pochylania sie i sta-
wania na krzestach.

B Deska do krojenia utozona na otwartej szufladzie,
moze stanowi¢ mini-blat dla twojego podopiecz-
nego, na nizszej wysokosci niz ten prawdziwy.

B Usunh drzwiczki spod zlewu, by zapewnic tatwiejszy
dostep do niego osobie na wozku inwalidzkim.

B Zakryj wystajace rury.

B Jesli schylanie sie jest problemem, rozwaz zamon-
towanie Sciennej kuchenki.

B Uzyj systemow popierajacych dla ciezkich szuflad.

H Jesli to mozliwe kup lodéwke, ktéra ma zamrazar-
ke na dole.

W Sprébuj podeprzeé drzwi od lodéwki tak, by zamy-
katy sie samoczynnie.

B By zmniejszy¢ prawdopodobienstwo upadku
i unikna¢ dosiegania i zginania sie, umies¢ naj-
czesSciej uzywane rzeczy na poziomie wysokosci
od ramion do kolan.
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Sprawozdanie z dziatalnosci w roku 2007 (fragm.)
Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych AKSON
prowadzi nieodptatng dziatalnos¢ pozytku publiczne-
g0 na rzecz poprawy sytuacji zdrowotnej, materialnej
i prawnej 0séb cierpigcych na chorobe Parkinsona.

W 2007r. realizowano cele statutowe opierajac sie
na wspétpracy z NFZ oraz napisano i zrealizowano 3
programy celowe.

W ramach pomocy osobom chorym z choroba Par-
kinsona, we wspétpracy z NFZ w 10. Wojskowym
Szpitalu Klinicznym w Zaktadzie Rehabilitacji odby-
wata sie i nadal trwa godzinna rehabilitacja ruchowa
dla grupy parkinsonowskiej: dwa razy w tygodniu,
raz na baseniei i raz na sali rehabilitacyjnej.

Chorzy nie wychodzacy z domu (8 osdb) korzysta-
li z profesjonalnej opieki rehabilitanta dwa razy w ty-
godniu przez 4 miesigce 1 chory, réwniez w ramach
NFZ. W pozostate dni gimnastyke ruchowa w domu
chorego kontynuowali przeszkoleni wolontariusze.

Na poczatku roku zakupiono do siedziby Stowa-
rzyszenia UGUL z wyposazeniem i stotem rehabilita-
cyjnym, co znacznie usprawnito rehabilitacje czton-
kéw Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie w ramach dziatalnosci wydawni-
czej wydato 4 numery ogélnopolskiego kwartalnika
TULIPAN, sponsorowanego przez firme Roche Polska.

W ramach promocji zdrowia i pogtebienia swia-
domosci spotecznej zwrécono szczegdlng uwage na
edukacje chorych, ich rodzin i opiekunéw. W tym ce-
lu przeprowadzono szkolenia:
® 17 marca, w Wojewddzkim Szpitalu im. J. Biziela

odbyto sie szkolenie Leczenie operacyjne choroby

Parkinsona. Wyktad wygtosit spec. neurochirurgii

Aleksander Litwinowicz
B 19 maja, w Wojewddzkim Szpitalu im. J. Biziela od-

byto sie szkolenie Rehabilitacja w chorobie Par-

kinsona. Wyktad prowadzit spec rehab. dr n. med.

Stanistaw Krajewski
W 30 czerwca, w siedzibie Stowarzyszenia odbyto sie

spotkanie szkoleniowe na temat Leki stosowane

w chorobie Parkinsona, kt6re poprowadzit spec.

neurolog dr n. med. Maciej Binek
W 238 lipca, w siedzibie Stowarzyszenia odbyto sie

spotkanie szkoleniowe na temat Stres w chorobie

Parkinsona, kt6ére poprowadzita mgr psychologii

Romana Bajzert
B 15 wrzednia, w Wojewddzkim Szpitalu im. J. Biziela

odbyto sie szkolenie dla cztonkéw Stowarzyszenia

na temat: Indywidualizacja leczenia choroby Par-

kinsona. Szkolenie przeprowadzit dr n. med. Ma-

ciej Binek

B 14 pazdziernika, w Wojewddzkim Szpitalu im. ). Bi-
ziela odbyto sie szkolenie nt. ,,Bezsennos¢ i depre-
sja w chorobie Parkinsona”. Szkolenie prowadzita
spec. neurolog Magdalena Tomczyk.

W ciggu roku 2007 zarzad Stowarzyszenia zwotat
2 Walne Zebrania Cztonkéw:

B 17 marca celem przyjecia sprawozdania z pracy Za-
rzadu Stowarzyszenia za rok 2006.

W 14 pazdziernika Walne Zebranie Wyborcze z uwagi
na koniec 4-letniej kadencji Zarzadu i Komisji Re-
wizyjnej.

W tajnym gtosowaniu wiekszoscig gtoséw wybra-
no na nastepna kadencje Zarzad i Komisje Rewizyjna.

W sktad zarzadu weszty nastepujace osoby:

B Barbara Drewka — prezes

B Bernard Tabisz — wiceprezes

M Jan Gtadysz — skarbnik

M [reneusz Borczon — sekretarz

W Antoni Mieczkowski — cztonek
W sktad Komisji Rewizyjnej weszli:

M Kazimierz Kulczyk — przewodniczacy

M [rena Latta — cztonek

W Kazimierz Grzadka — cztonek
14-15 kwietnia 2007r. w Warszawie odbyty sie

uroczystosci ogélnopolskie z okazji Miedzynarodo-

wego Dnia Parkinsona zorganizowane, przez Funda-
cje Zy¢ z chorobq Parkinsona oraz Ogélnopolska Rade

Stowarzyszen Oséb Cierpigcych na Chorobe Parkin-

sona. Z Bydgoszczy udziat wzieto 10 oséb. Od Funda-

cji rowniez otrzymalismy nieodptatnie w roku 2007

Poradnik — Zywienie w chorobie Parkinsona, 70 eg-

zemplarzy.

11-17 kwietnia zorganizowano drzwi otwarte w sie-
dzibie Stowarzyszenia AKSON w Bydgoszczy. Nasta-
pito oficjalne otwarcie sali rehabilitacyjnej. Wsrod za-
proszonych gosci byta Aleksandra Lubifiska dyrektor
Wydziatu Zdrowia Urzedu Miasta w Bydgoszczy, ks.
Janusz Tomczak kapelan diecezjalny ds. Oséb Niepet-
nosprawnych

Fundamentem funkcjonowania Stowarzyszenia
jest wolontariat pracujacy przy Stowarzyszeniu. Nie
ma praktycznie dziatah bez obecnosci wolontariuszy.
Sa to gtéwnie studenci. W domu chorego pomaga
w rehabilitacji ruchowej 10 studentéw Wydziatu Fi-
zjoterapii CM UMK w Bydgoszczy, 10 studentow Wy-
dziatu Logopedii UKW, 2 wolontariuszy ze Stowa-
rzyszenia Stuzba Maltarniska prowadzito rehabilitacje
w siedzibie Stowarzyszenia, 5 wolontariuszy zajmuje
sie ttumaczeniem tekstéw do TULIPANA.
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Bydgoska delegacja na Dzieh Par-
kinsona w Warszawie

5 grudnia zorganizowano w siedzibie Stowarzy-
szenia, z okazji Miedzynarodowego Dnia Wolonta-
riusza, spotkanie dla wolontariuszy, skromny po-
czestunek oraz upominki. W ramach konkursu ofert
wspomagajac rehabilitacje spoteczna i lecznicza oséb
chorych oraz niepetnosprawnych w zadaniu pt.: Zin-
tegrowana rehabilitacja w chorobie Parkinsona do-
finansowanym przez Miasto Bydgoszcz, ze Srodkéw
PFRON zapewniono chorym cierpigcym na chorobe
Parkinsona dodatkowy dostep do rehabilitacji. Byt to
najwazniejszy punkt dziatalnosci w 2007 roku.

Realizacja programu PARTNER 2006, projektu pt.:
Z Nordic Walking przeciw Chorobie Parkinsona -
Tlen 2007 trwata od 2.05.2007 do 30.07.2007r. Pro-
jekt dofinansowany przez Panstwowy Fundusz Reha-
bilitacji Os6b Niepetnosprawnych.

Spotkanie integracyjno-kulturalne pt.: Wieczerza
Wigilijna odbyto sie dnia 15 grudnia 2007r. Kwota
na realizacje zadania zostata przyznana przez MOPS-
DRON w Bydgoszczy ze srodkéw PFRON.

13.11.2007r. z okazji Tygodnia Kultury Chrzescijan-
skiej odbyta sie dyskusja panelowa o radzeniu so-
bie z problemami niepetno-
sprawnosci, na ktérej byto
obecnych 2 cztonkéw Stowa-
rzyszenia AKSON oraz wielu
przedstawicieli innych orga-
nizacji.

Srodki wtasne Stowarzy-
szenia to miedzy innymi pie-
nigdze pochodzgce od podat-
nikéw zebrane podczas akgji
1%, w roku 2007 pozyskano
8963,80 zt.

Stowarzyszenie Os6b Niepetnosprawnych AKSON
Rynek 6, (Stary Fordon), 85-790 Bydgoszcz
tel./fax: (052) 343-91-97

e-mail: parkinek@gazeta.pl
www.parkinson.bydgoszcz.pl

Dyzury: srody 13.00 — 17.00

CENTRUM INFORMACJI O CHOROBIE
PARKINSONA PARKINFON

ul. Rynek 6, (Stary Fordon), 85-790 Bydgoszcz
tel./fax (0-52) 343 91 97

www.parkinfon.pl
magdalena.drewka@gmail.com

Dyzury: pn. — pt. 9.00 - 15.00

GOANSK

Gdarnskie Stowarzyszenie Chorych

na Chorobe Parkinsona im. Teresy Witkowskiej
al. Grunwaldzka 238 d, 80-266 Gdarisk

tel.: (058) 558-30-82

tel.: 0-501-452-887 Prezes — Lechostaw Witkowski
e-mail: parkinson.gdansk@wp.pl
www.republika.pl/parkinson_gdansk

GDYNIA

Relacja ze spotkania z okazji Europejskiego Dnia
Praw Pacjenta

Spotkanie odbyto sie w Warszawie, w dniach 18—19
kwietnia. Program obchodéw byt podzielony na dwie
czesci. Pierwszg stanowity prelekcje na temat roz-
nych aspektéw ochrony i ksztattowania praw pacjen-
ta. Drugiego dnia odbyty sie warsztaty telewizyjne.

W komitecie organizacyjnym spotkania znalazto
sie Stowarzyszenie ,,Amazonki” Warszawa Centrum,
Polska Federacja Pacjentéw Dialtransplant, Instytut
Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz Federacja
Pacjentéw Polskich.

Pierwszego dnia odbywaty sie prelekcje, kto-
re rozpoczeta dr Dorota Karkowska. Przedstawita
ona sytuacje dotyczacg praw pacjenta w Polsce.
Nastepnie zaprezentowany zostat wptyw organi-
zacji pacjenckich na ksztattowanie stuzby zdrowia,
w odniesieniu do planowanych reform. Drugi blok
prelekcji dotyczyt wptywu organizacji pacjenckich
na poziom respektowania praw pacjenta.

Z czystym sumieniem mozna powiedzie¢, Ze ja-
kos¢ praw pacjenta w Polsce nie odbiega od euro-
pejskich norm. Problem moze leze¢ zupetnie gdzie
indziej. System opieki zdrowotnej, jaki obecnie ma-
my, nie jest doskonaty. Przytoczone na prelekcjach
przyktady pokazuja, ze niestety nic samo sie nie zro-
bi i nie ma co liczy¢, ze ktos nas wyreczy w popra-
wie jakosci Swiadczonych ustug zdrowotnych. Chorzy
muszg moéwic i poméc w wdrozeniu tego, czego po-
trzebuja, dlatego ze to nam zalezy by nasze potrze-
by byty spetniane

Drugi dzieh byt dniem warsztatéw telewizyjnych.
Prezentowane byty na nich techniki i metody zain-
teresowania odbiorcy informacja oraz techniczne
aspekty wystapien telewizyjnych.

Rola organizacji pacjenckich w ksztattowaniu pol-
skiej rzeczywistosci w zakresie ochrony zdrowia, jest
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coraz wyrazniejsza i ma przed sobg jeszcze wielkg
role do odegrania. Na razie pacjenci, jako catos¢, gru-
pa nie s3 ani medialni, ani znaczaca sita. Dzieje sig
tak z dwéch powodoéw. Po pierwsze, ruchy obywatel-
skie sg w Polsce stosunkowo mtode i nie ma zwycza-
ju traktowania ich jako znaczacego partnera, chociaz
szybko sie to zmienia. Drugi powdd to bardzo czesto
mocne rozdrobnienie pacjentow.

Jest jeden warunek w ksztattowaniu systemu
ochrony zdrowia — JEDNOSC. FPP jako grupa niefor-
malna ok. 60 organizacji pacjenckich nie jest znaczg-
cg sita. Ale jako zrzeszenie z punktu widzenia pra-
wa reprezentuje ogromng liczbe oséb zrzeszonych
w tych organizacjach skutecznie uczestniczy np.
w Biatym Szczycie czy w komisjach sejmowych.

Pawet Ktopotek-Gtowczewski,

wolontariusz Stowarzyszenia Chorych
na Chorobe Parkinsona i Ich Rodzin z Siedzibg w Gdyni

Stowarzyszenie Chorych na Chorobe Parkinsona
i ich Rodzin

ul. 3 Maja 27/31, 81-364 Gdynia

tel.: (058) 621-65-79, 0-508-727-392

e-mail: parkinson-gdynia@oz2.pl
www.stowarzyszenie.jagb.int.pl

Adres do korespondencji:

Prezes — Danuta Ktopotek-Gtowczewska

ul. Jana z Tarnowa 10e m 4, 81-100 Gdynia
Dyzury: 1. poniedziatek miesigca 14.00 — 15.00

GOLUB-DOBRZYN

Stowarzyszenie Na Szlaku Zycia

ul. Stuchajska 53, 87-400 Golub-Dobrzyn
tel.: 0-600-250-034

Przewodniczacy — Jan Wojaczynski

GORZOW WIELKOPOLSKI

Gorzowskie Stowarzyszenie Oséb

z Chorobg Parkinsona

ul. Ks. Bp. W. Pluty 7, 66-400 Gorzéw Wikp.
tel.: (095) 722-92-14, 0-608-824-642
e-mail: jozeflukasiewicz@wp.pl

e-mail: brdeskowie@neostrada.pl

Dyzury: pn. — pt. 10.00 — 14.00

ILAWA

Sprawozdanie z dziatalnosci za rok 2007

Zarzad Stowarzyszenia w ponizszym sktadzie pracu-

je trzeci rok:

B Stefan Opalifski — prezes

W 6zef Ciszewski — sekretarz

B Danuta Koztowska — skarbnik

B Benedykt Zabtocki — przewodniczgcy Komisji Re-
wizyjnej

W Wera Kurpiewska

B Bernard Rybifski

Decyzja Burmistrza Miasta Itawy — jesteSmy wspot-
uzytkownikami pomieszczefi w Centrum Organizacji
Pozarzagdowych 14-200 Itawa, ul. Chetminska 1. Dy-
zury w poniedziatki od godz. 12.00 do 14.00, telefon
(089) 649-92-03, fax (089) 649-92-01.

Zebrania odbywaja sie co drugi miesigc w MPS
przy ul. Westerplatte 5.

Uznaliémy za konkretng pomoc dla chorych i ich
rodzin — zorganizowanie spotkania przedstawicieli
firm zaopatrujacych w sprzet rehabilitacyjny, wozki,
windy, wyposazenie pomieszczef chorego. Zainte-
resowani chorzy i ich rodziny mieli mozliwos¢ zapo-
znania sie praktycznie z powyzszym sprzetem, moz-
liwosciami jego nabycia z dofinansowaniem PCPR,
PFRON, MOPS.

Na zebrania licznie i chetnie przybywali chorzy
z opiekunami, cztonkami rodzin. Prezes Stowarzysze-
nia informuje o nowo3ciach w okresie od ostatnie-
go zebrania (spotkania) i ich osiggnigciach w rozmo-
wach z wtadzami, instytucjami, innymi organizacjami,
o pracy cztonkéw zarzadu Stowarzyszenia.

Na wiekszo$¢ naszych zebran przybywali nowi
cztonkowie, z ktérymi zapoznawalismy sie i dzielili-
$my naszym sposobem zycia z chorobg Parkinsona.
Na wiekszosci zebrah odbywat sie wyktad lekarza,
psychologa, rehabilitanta i pracownikéw socjalnych.
Osiggnelismy mitg atmosfere spotkan, przy herba-
cie i ciastkach. Towarzyszace rozmowy dotyczyty wy-
miany doswiadczef w radzeniu sobie w konkretnych,
osobistych sytuacjach.

Wiekszo$¢ naszych chorych korzysta z Ewiczen re-
habilitacyjnych na sali gimnastycznej prowadzonych
przez specjalistow ze Szpitala Powiatowego w ltawie
lub we wtasnych mieszkaniach. Nasze wojewo6dztwo
jest rozlegte i jestesmy zmuszeni do ciggtej wspot-
pracy z Urzedem Marszatkowskim aby stworzyc
w powiatach przy szpitalach punkty konsultacyjne
dla Parkinsonikéw. Cieszy fakt dobrej pracy takich
punktéw w Szczytnie i Etku.
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Koszty dziatalnoéci Stowarzyszenia pokrywamy ze JASTRZEBIE ZDROJ
sktadek cztonkéw. Liczniejsze uroczystosci i imprezy
wspierajg sponsorzy.

Stefan Opaliniski, prezes Stowarzyszenia

Slaskie Stowarzyszenie Oséb Dotknigtych
Choroba Parkinsona

Koto Terenowe w Jastrzebiu Zdroju

ul. Wroctawska 3

44-335 Jastrzebie Zdr6j

tel.: 0-509-385-202

e-mail karol.kurasz@neostrada.pl

KATOWICE

Slaskie Stowarzyszenie Os6b Dotknietych
Choroba Parkinsona

ul. Medykéw 14

40-753 Katowice-Ligota

tel.: 0-502-402-380 Prezes — J6zef Twardak
tel.: 0-660-134-763 Tatiana Lewicka
e-mail: parkinsonsl@op.pl
www.parkinsonsl.republika.pl

KRAKOW

Krakowskie Stowarzyszenie Oséb
Dotknietych Chorobg Parkinsona
Parkinsonisci stuchajg wyktadu dr J. Bortkiewicza ul. Mikotajska 2

31-027 Krakéw

tel.: (012) 422-19-55

Dyzury: czwartki 16.00 — 17.00

Warminsko-Mazurskie Stowarzyszenie Oséb
z Choroba Parkinsona

ul. Chetminska 1, 14-200 ltawa

tel.: (089) 648-43-70, fax (089) 649-92-01 té’Dz
Adres do korespondencji:

Stefan Opalifiski

ul. Kasprowicza 1/171, 14-200 tawa Stowarzyszenie Oséb z Choroba Parkinsona
Dyzury: poniedziatki 12.00 - 14.00 i ich Rodzin ,,Stonik”
ul. Dabrowskiego 17/21, 93-177 £6dz
INOWROCEAW tel.: (079) 114-27-77, 0-506-191-680

Adres do korespondencji:
Julian Tomalczyk

Kujawsko-Pomorskie Stowarzyszenie Osé6b ul. Milionowa 78 m 8 blok 1

z Chorobg Parkinsona 90-322 t6dZ

ul. Bolestawa Krzywoustego 10/60 www.fundacja-rowneszanse.org
88-100 Inowroctaw e-mail: sloniksi@neostrada.pl

tel.: (052) 352-31-38 Spotkania odbywajg sie w poniedziatki o godz. 18.00
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OLSZTYN

Olsztyiiskie Stowarzyszenie Chorych
na Parkinsona

ul. Mazurska 13B/1, 10-520 Olsztyn
tel.: 0-606-626-272

Adres do korespondencji:

Aniela Zawistowska

ul. Mroza 32/5, 10-687 Olsztyn

OPOLE

Koto Oséb z Chorobg Parkinsona
ul. Gospodarcza 34/3

45-738 Opole

tel.: (077) 457-56-55

Wojewédzie Towarzystwo Walki
z Kalectwem w Opolu
ul. Sw. Wojciecha 5, 45-023 Opole

tel.: (077) 453-75-96
smyktowarzystwoi@wp.pl

POZNAN

Wielkopolskie Stowarzyszenie Os6b
z Choroba Parkinsona

ul. Stowackiego 8/10

60-823 Poznanh

tel.: (061) 843-10-34

e-mail: biuro@parkinson-poznan.pl
Dyzury: Srody 11.00 — 14.00

SZCZECIN

Szczecifiskie Stowarzyszenie Oséb z Choroba
Parkinsona

ul. Kaszubska 30 pok. 1

70-226 Szczecin

tel.: (091) 482-35-80, 0-501-748-391

e-mail: parkinsonszcz@op.pl

Dyzury: poniedziatki i czwartki 14.00 - 17.00

TRZEBINIA

Koto Wzajemnej Pomocy w Trzebini

ul. Kilinskiego 55

32-540 Trzebinia

tel.: (032) 611-02-11;

tel.: 0-502-479-472 Prezes — Marek Kubica

WALBRZYCH

Regionalne Stowarzyszenie Os6b

z Choroba Parkinsona

Poradnia Neurologiczna ,,AMICUS”
ul. Szmidta 15a, 58-300 Watbrzych
tel.: (074) 843-43-31, (074) 843-40-32
e-mail: parkinsonwalbrzych@interia.pl
www.parkinsonwalbrzych.w.interia.pl
Dyzury: wtorki 12.00 - 13.00

WARSZAWA

Zapomoga na rehabilitacje

Fundacja ,,Zyé z choroba Parkinsona” przeprowadzita
zbidrke publiczna. Dnia 30 marca kwesta odbyta sie
w rejonie KoSciota Sidstr Wizytek, zas 2 kwietnia na
Placu Marszatka J6zefa Pitsudskiego.

Fundacja uzyskata w sumie 15279,34 zt oraz
30 euro. Srodki te zostang przeznaczone na pomoc
socjalng osobom cierpigcym na chorobe Parkinsona
w zaawansowanym stadium choroby z przeznacze-
niem na rehabilitacje ruchowa.

W zwigzku z tym zawiadamiamy, iz od dnia
12 maja do 1 sierpnia 2008 roku beda przyjmowa-
ne Paistwa wnioski.

Regulamin przyznawania jednorazowej pomocy mate-
rialnej ze srodkéw pochodzqcych z kwesty publicznej
zebranych przez Fundacje ,,2y¢ z chorobq Parkinsona”

§1.

Jednorazowg zapomoga jest Swiadczenie pieniez-
ne przyznane osobie cierpigcej na chorobe Parkinso-
na i bedacej w zaawansowanym stadium choroby,
z przeznaczeniem na rehabilitacje ruchowa.

§ 2.

1. Przyznanie zapomogi nastepuje na podstawie
whniosku chorego lub jego opiekuna prawnego.

2. Wniosek powinien w swej tresci zawieraé naste-
pujace elementy:
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1) prosbe o przyznanie zapomogi,

2) zwiezte uzasadnienie,

3) numer konta bankowego,

4) podpis wnioskodawcy lub jego opiekuna praw-
nego.

3. Do wniosku nalezy dotgczy¢ dokumenty obra-
zujace stan zdrowia chorego i jego sytuacje finan-
sowa.

§3.

Dokumentami przedstawiajagcymi sytuacje finan-
SOw3a 3 m.in.:

1) odcinek renty, emerytury,

2) zaswiadczenie o zarobkach,

3) zaswiadczenie z osrodka pomocy spotecznej,

4) pisemne oswiadczenie woli ztozone przez cho-
rego lub jego opiekuna prawnego.

§4.

Dokumentem obrazujagcym stan zdrowia chorego
jest:

1) zaswiadczenie lekarskie wystawione przez spe-
cjaliste neurologa potwierdzajgce wystepowanie
choroby Parkinsona lub

2) karta leczenia szpitalnego.

§ 5.

1. Zapomogi przyznawane s3 przez Zarzad Fun-
dacji ,Zyé z choroba Parkinsona” na podstawie
uchwat.

2. Uchwaty beda podejmowane w terminie nie
dtuzszym niz 30 dni od daty otrzymania kompletne-
g0 wniosku.

3. Zarzad Fundacji moze, w sytuacjach watpliwych,
whnioskowac o opinie:

1) lekarza specjalisty lub

2) Przewodniczacego Rady Fundacji.

§6.

1. Jednorazowa zapomoga przyznawana jest do
maksymalnej wysokosci 1200 zt.

2. Zapomogi sg przekazywane na rachunek ban-
kowy wnioskodawcy, w terminie nie dtuzszym niz
21 dni od daty przyznania.

§7

1. Zarzad poinformuje pisemnie wnioskodawce
0 nieprzyznaniu zapomogi, podajac przyczyny decy-
zji negatywne;j.

2. Od decyzji negatywnej nie przystuguje odwo-
tanie.

§ 8.

Regulamin wchodzi w Zzycie z dniem uchwalenia
przez Zarzad Fundacji.

Zrédto informacji: www.parkinson.net.pl

Fundacja Zy¢ z choroba Parkinsona

ul. Czerska 18 lok. 243

00-732 Warszawa

tel./fax: (022) 409-77-56

e-mail: fundacja@parkinson.sos.pl
www.parkinson.sos.pl, www.parkinsonfundacja.pl,
www.parkinson.net.pl, www.parkinsonfound.com
Biuro jest czynne:

poniedziatki 12.00 — 18.00

wtorek — pigtek 10.00 — 15.00

Stoteczne Stowarzyszenie Os6b

z Choroba Parkinsona

ul. Wotoska 137, Szpital MSWiA
pawilon S, pokéj 216, Il pietro
02-507 Warszawa

tel.: (022) 602-18-88
www.parkinson.waw.pl

Dyzury: wtorki i srody 11.00 — 15.00

WROCEAW

Koto Przyjaciét Ludzi z Choroba Parkinsona
ul. Jednosci Narodowej 121

50-301 Wroctaw

tel.: (071) 322-84-44

e-mail: twk@twkwroclaw.pl
www.twkwroclaw.pl

Polskie Towarzystwo Walki z Kalectwem
Oddziat Wojewédzki we Wroctawiu

ul. Jednosci Narodowej 121

50-301 Wroctaw

tel./fax: (071) 322-84-44
www.twkwroclaw.pl

ZIELONA GORA

Lubuskie Stowarzyszenie Oséb
z Choroba Parkinsona

ul. Zamenhofa 27

65-001 Zielona Gora

tel.: 0-516-580-489
www.parkinson.one.pl
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Zakup przedmiotéw ortopedycznych
i Srodkéw pomocniczych

Podstawa prawna:

B Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997r. o rehabilitacji za-
wodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb nie-
petnosprawnych (Dz. U. Nr 123, poz. 776 z pdzn.
zm.),

® Ustawa z dnia 27 sierpnia 2004r. o $wiadczeniach
opieki zdrowotnej finansowanej ze srodkow pub-
licznych (Dz. U. Nr 210, poz. 2135 z p6zn. zm.),

B Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki Spotecz-
nej z dnia 25 czerwca 2002r. w sprawie okreslenia
rodzajéw zadah powiatu, ktére moga by¢ finan-
sowane ze $rodkow PFRON (Dz. U. Nr 96, poz. 861
z pbin. zm)),

B Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 17 grud-
nia 2004r. w sprawie szczegbtowego wykazu wy-
robéw medycznych bedacych przedmiotami orto-
pedycznymi i Srodkéw pomocniczych, wysokosci
udziatu wtasnego Swiadczeniobiorcy w cenie ich
nabycia, kryteriow ich przyznawania, okreséw
uzytkowania, a takze wyrobéw medycznych be-
dacych przedmiotami ortopedycznymi podlegaja-
cymi naprawie w zaleznosci od wskazah medycz-
nych bedacych przedmiotami ortopedycznymi
podlegajacymi naprawie w zaleznosci od wskazah
medycznych oraz wzoru zlecenia na zaopatrywa-
nie w te wyroby i Srodki (Dz. U. Nr 276, poz. 2739
z p6zn. zm.),

B Rozporzadzenie Ministra Zdrowia z dnia 17 grud-
nia 2004 r. w sprawie limitu cen dla wyrobéw me-
dycznych bedacych przedmiotami ortopedycznymi
i srodkéw pomocniczych, o takim samym zastoso-
waniu, ale réznych cenach, oraz limitu cen dla na-
praw przedmiotow ortopedycznych (Dz. U. Nr 275,
poz. 2732 z pézn. zm.),

B Zarzadzenie Nr 113/2006 Prezesa NFZ z dnia
12 grudnia 2006r. zmieniajace zarzadzenie
Nr 91/2006 z dnia 20 wrzesnia 2006r1. W sprawie
przyjecia ,Informacji o warunkach zawarcia umo-
wy o udzielanie Swiadczen opieki zdrowotnej w ro-
dzaju: zaopatrzenie w sprzet ortopedyczny, srodki
pomocnicze i lecznicze srodki techniczne”.

Co to sq przedmioty ortopedyczne

i Srodki pomocnicze?

PRZEDMIOTY ORTOPEDYCZNE to przyrzady ortope-
dyczne niezbedne osobie niepetnosprawnej w przy-

padku trwatego inwalidztwa, w okresie choroby lub
usprawnienia leczniczego np. protezy, kule, wozek in-
walidzki i inne.

SRODKI POMOCNICZE to takie srodki, ktore uta-
twiajg w znacznym stopniu, badz wrecz umozliwiajg,
funkcjonowanie osoby niepetnosprawnej w Srodowi-
sku spotecznym, np. aparaty stuchowe, cewniki, pie-
luchomajtki itp.

Oba typy pomocy przystuguja bezptatnie lub czgs-
ciowo odptatnie w zaleznosci od rodzaju przedmiotu.
Ich okres uzytkowania okreslaja zataczniki do pod-
stawy prawnej wymienionej wyzej w pkt. 4.

Kto ma prawo do zaopatrzenia w przedmioty orto-
pedyczne i srodki pomocnicze?
Osoby ubezpieczone (w tym niepetnosprawne) w za-
leznosci od rodzaju dysfunkcji maja prawo do ubie-
gania sie z NFZ o sfinansowanie lub dofinansowanie
zakupu przedmiotéw ortopedycznych i srodkéw po-
mocniczych, ktére sg im niezbedne do codziennego
funkcjonowania. Prawo to maja osoby ubezpieczone
oraz osoby pozostajace na ich utrzymaniu.
W Pomoce s3 przyznawane uprawnionemu na wias-
nosc.
B Ponowne przyznanie zaopatrzenia moze nastg-
pi¢ po uptywie okresu jego uzytkowania, zgodnie
z obowigzujacymi przepisami.
B Doptata z NFZ dotyczy tylko okreslonej przepisa-
mi kwoty. Planujac zakup pomocy w ramach do-
finansowania z NFZ warto sprawdzic jaka jest ce-
na dostepnych przedmiotéw w ramach jednego
asortymentu i uwzgledniajac mozliwos¢ uzyska-
nia dodatkowo dofinansowania ze srodkéw PFRON
(bedacych w dyspozycji powiatowego centrum po-
mocy rodzinie — PCPR) zdecydowac sie na zakup
konkretnego przedmiotu. Oddziat wojewddzki NFZ
finansuje koszt pomocy do wysokosci limitu cen
okreslonego przepisami.
® W przypadku ceny wyzszej niz limit, NFZ finan-
suje cene do wysokosci limitu, z zachowaniem
udziatu wtasnego Swiadczeniobiorcy, jezeli ta-
ki zostat okreslony w odrebnych przepisach dla
danego srodka pomocniczego lub przedmiotu
ortopedycznego, réznice pokrywa Swiadczenio-
biorca.

B W przypadku ceny nizszej niz limit NFZ finan-
suje cene do wysokosci limitu, z zachowaniem
udziatu wtasnego $wiadczeniobiorcy, jezeli ta-
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ki zostat okreslony w odrebnych przepisach dla
danego Srodka pomocniczego lub przedmiotu
ortopedycznego.

PROCEDURA ubiegania sie

o zaopatrzenie w pomoce z NFZ
Podstawa do uzyskania refundowanego przedmiotu
ortopedycznego lub srodka pomocniczego jest zlece-
nie wystawione przez lekarza specjaliste np. reuma-
tologa, rehabilitanta medycznego lub felczera ubez-
pieczenia zdrowotnego, posiadajacego odpowiednie
uprawnienia.

Kazde zlecenie na przedmioty ortopedyczne
i srodki pomocnicze wymaga, przed przyjeciem do
realizacji, potwierdzenia (akceptacji) przez oddziat
wojewo6dzki NFZ wtasciwy ze wzgledu na miejsce za-
mieszkania Swiadczeniobiorcy.

Oddziat wojew6dzki NFZ refunduje tylko zlecenia
potwierdzone do realizacji przez ten oddziat. W przy-
padku zaopatrzenia comiesiecznego, kazdorazowe
ewidencjonowanie zlecenia przed jego realizacja nie
jest wymagane.

Jezeli Swiadczeniobiorca wymaga zaopatrzenia
réowniez w inny Srodek pomocniczy przystugujacy co-
miesiecznie, musi potwierdzi¢ pierwsze zlecenie na
ten Srodek.

Zgtoszenia zlecenia do ewidencji i potwierdzenia
do realizacji dokonuje Swiadczeniobiorca lub inna
osoba w jego imieniu, osobiscie lub droga pocztowa.
W sytuacjach nagtych wymagajacych natychmiasto-
wego zaopatrzenia Swiadczeniobiorcy w przedmio-
ty ortopedyczne (gorset lub proteza) oddziat woje-
wodzki NFZ na terenie, ktérego aktualnie przebywa
Swiadczeniobiorca, poSredniczy w potwierdzeniu zle-
cenia.

Zlecenie na przedmioty ortopedyczne traci waz-
nos¢ po uptywie 9o dni od daty wystawienia.

Wszelkie zmiany w zleceniach wymagaja formy pi-
semnej i musza by¢ potwierdzone pieczatka i podpi-
sem lekarza lub felczera zlecajacego.

Karta zaopatrzenia wydawana jest $wiadczenio-
biorcy na podstawie pierwszego zlecenia na dany ro-
dzaj Srodka pomocniczego przez oddziat wojewddzki
NFZ, wtasciwy ze wzgledu na miejsce zamieszkania
dwiadczeniobiorcy. Oddziat wojewé6dzki NFZ wysta-
wia nastepna karte zaopatrzenia na kolejny okres na
podstawie danych o dotychczasowej realizacji. Karta
zaopatrzenia podlega zaewidencjonowaniu i wraz ze
zleceniami, otrzymywanymi przez Swiadczeniobiorce,
jest podstawa do realizacji zaopatrzenia przez okres
12 m-cy.

B 7 potwierdzonym przez oddziat NFZ zleceniem
udajemy sie do Swiadczeniodawcy — firmy lub
sklepu, gdzie chcemy je zrealizowac.

B Potwierdzone i zaakceptowane przez NFZ zlecenie
podlega realizacji w dowolnie wybranej placéw-
ce (firma, sklep), ktéra zajmuje sie zaopatrzeniem
w przedmioty ortopedyczne i Srodki pomocnicze.
Trzeba jednak pamietaé, aby ta placowka mia-
ta podpisany kontrakt z NFZ. O wykaz placéwek
mozna pyta¢ w oddziale wojewddzkim NFZ.

B W przepisach prawnych zostaty okreslone szcze-
gotowe terminy, w jakich mozna ponownie ubie-
gac sie o dofinansowanie danego przedmiotu
ortopedycznego. Okres ten moze by¢ w szczegdl-
nych przypadkach skrécony np. pogorszenie stanu
zdrowia. O potrzebie takiej decyduje lekarz, jesli
ona zaistnieje, lekarz wystepuje do NFZ ze spe-
cjalnym wnioskiem, w ktérym szczegétowo uza-
sadnia potrzebe szybszej zmiany przedmiotu or-
topedycznego.

Zasady uzyskania i potwierdzania wnioskéw na
naprawe przedmiotu ortopedycznego:

B Podstawg do naprawy przedmiotu ortopedyczne-
go podlegajacego refundacji jest wniosek $wiad-
czeniobiorcy o wykonanie naprawy potwierdzony
do realizacji przez wtasciwy ze wzgledu na miejsce
zamieszkania oddziat wojewddzki NFZ.

B Wniosek na naprawe traci wazno$¢ po uptywie
30 dni od daty wystawienia. Wazno$¢ wniosku li-
czona jest do dnia przedstawienia wniosku do re-
alizacji u Swiadczeniodawcy.

B Refundowane naprawy przedmiotéw ortopedycz-
nych sg mozliwe po uptywie okresu gwarancji, tyl-
ko w okresie uzytkowania przedmiotéw ortope-
dycznych okreslonym w przepisach odrebnych,
maksymalnie do kwoty ustalonego limitu ceny,
niezaleznie od liczby napraw.

B W przypadku przedterminowej naprawy przed-
miotu ortopedycznego, wtasciwy ze wzgledu na
miejsce zamieszkania Swiadczeniobiorcy oddziat
wojewddzki NFZ, moze dokona¢ dodatkowej we-
ryfikacji zlecenia na naprawe przedmiotu ortope-
dycznego przed jego realizacja.

Wazne!

B Szczeg6towych informacji na temat m.in. limi-
téw cen i wykaz Swiadczeniodawcéw posiadajg-
cych podpisang z NFZ umowe, mozna zasiegna¢
w poszczegblnych oddziatach NFZ (wydziaty za-
opatrzenia ortopedycznego i srodkéw pomocni-
czych), badZ na stronie internetowej NFZ oraz na
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stronach oddziatow wojewddzkich NFZ. Aktualny

adres: www.nfz.gov.pl

W Jezeli Oddziat NFZ nie bedzie posiadat wystarcza-
jacych srodkéw finansowych na realizacjg wszyst-
kich zlecef na przedmioty ortopedyczne i srodki
pomocnicze, utworzy chronologiczne listy ocze-
kujacych na potwierdzenie i realizacje zleceh. Na
czas oczekiwania na potwierdzenie i realizacje zle-
cenia termin waznosci jest zawieszany. Zlecenie
oczekujgce na potwierdzenie i realizacje w mo-
mencie wpisania na liste otrzymuje numer ewi-
dencyjny. Termin potwierdzenia zlecenia okreslany
jest na podstawie harmonogramu uwzgledniajace-
go posiadane przez oddziat wojewédzki NFZ Srod-
ki finansowe. Potwierdzone zlecenie oddziat woje-
wodzki NFZ przekazuje Swiadczeniobiorcy.

B Pacjentowi przystuguje prawo wgladu do list w za-
kresie dotyczagcym wtasnej osoby i uzyskania in-
formacji na temat przewidywanego terminu po-
twierdzenia zlecenia do realizacji. Oddziat NFZ
powiadamia ubezpieczonego o szczegétowym ter-
minie potwierdzenia zlecenia.

B Zlecenie, ktére zostato potwierdzone i zaewiden-
cjonowane lub zlecenie wraz z kartg zaopatrzenia
mozna zrealizowaé u dowolnie wybranego przez
ubezpieczonego Swiadczeniodawcy, ktéry ma pod-
pisang z Oddziatem NFZ umowe o wspbétpracy.

B Na naprawe poszczegblnych przedmiotoéw ortope-
dycznych obowiazujg okreslone limity cenowe.

B W ramach gwarancji Swiadczeniodawca zobowig-
zany jest do bezptatnej naprawy lub wymiany
wadliwych przedmiotéw ortopedycznych lub srod-
kéw pomocniczych na wolne od wad, w terminie
14 dni od daty zgtoszenia reklamacji.

W przypadku ceny wyzszej niz okreslony limit, NFZ
finansuje cene przedmiotu ortopedycznego lub $rod-
ka pomocniczego do wysokosci limitu, z zachowa-
niem udziatu wtasnego Swiadczeniobiorcy, jezeli taki
zostat okreslony w odrebnych przepisach dla danego
$rodka pomocniczego lub przedmiotu ortopedyczne-
go, réznice pokrywa Swiadczeniobiorca.

W tej sytuacji osoba niepetnosprawna ubiegaja-
ca sie, spetniajaca kryteria dochodowe, moze wystg-
pi¢ z wnioskiem o dofinansowanie do wtasciwego
dla jej miejsca zamieszkania Powiatowego Centrum
Pomocy Rodzinie. Te kryteria dochodowe to Sredni
miesieczny dochdd nie przekraczajacy 50 % przecigt-
nego wynagrodzenia na osobg we wspélnym gospo-
darstwie domowym lub 65% przecietnego miesigcz-
nego wynagrodzenia w przypadku osoby samotne;j.
Przez dochéd rozumie sie tutaj: pomniejszony o ob-

cigzenie zaliczka na podatek dochodowy od 0sdb fi-
zycznych, sktadke z tytutu ubezpieczef emerytalne-
go, rentowego, chorobowego okreslong w przepisach
o systemie ubezpieczef spotecznych oraz o kwo-
te alimentéw Swiadczonych przez osoby pozostaja-
ce we wspélnym gospodarstwie domowym na rzecz
innych oséb podzielony przez liczbe oséb pozosta-
jacych we wspdlnym gospodarstwie domowym, ob-
liczony za rok podatkowy poprzedzajacy rok, w kt6-
rym sktadany jest wniosek.

Wysokos¢ dofinansowania z PCPR wynosi:

B do 100 % udziatu wtasnego osoby niepetnospraw-
nej w limicie ceny ustalonym na podstawie odrgb-
nych przepiséw, jezeli taki udziat jest wymagany,

B do 150 % sumy kwoty limitu wyznaczonego przez
NFZ oraz wymaganego udziatu wtasnego osoby
niepetnosprawnej w zakupie tych przedmiotéw
i srodkow, jezeli cena zakupu jest wyzsza niz usta-
lony limit.

Osoby niepetnosprawne zainteresowane uzyska-
niem ze $rodkéw PFRON takiego dofinansowania,
powinny ztozy¢ w PCPR pisemny wniosek, ktéry po-
winien zawierac:
® imie i nazwisko,

B numer NIP,

B cel dofinansowania,

W oswiadczenie o wysokosci dochodéw i liczbie oséb
pozostajacych we wspélnym gospodarstwie do-
mowym.

Do wniosku osoba zainteresowana powinna dotaczy¢:

W kopie orzeczenia lub kopie wypisu z tresci orze-
czenia:

W o zakwalifikowaniu przez organy orzekajace

do jednego z trzech stopni niepetnosprawno-
Sci lub

B o catkowitej lub czeSciowe] niezdolnosci do pra-

cy na podstawie odrebnych przepiséw lub

W o zaliczeniu do jednej z grup inwalidéw, doty-

czacego niepetnosprawnosci,

W kopie orzeczenia o statej albo dtugotrwatej nie-
zdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym wy-
danego przed 1 stycznia 1998r.,

B fakture okredlajaca kwote optacang w ramach
ubezpieczenia zdrowotnego oraz kwote udziatu
wtasnego lub inny dokument potwierdzajacy za-
kup.

Zrédto do przepiséw prawnych:
INFORMATOR

Przewodnik osoby niepetnosprawnej.
PFRON. Warszawa 2007
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Centrum Informacji o chorobie P
PARKINFON _

Zbieramy i rozpowszechniamy ini

dotyczace choroby Parkin:

BIURO
~ DYZURY SPECJALISTOW
IBLIOTEKA (czytelnia z wypozyczalnia)
TAL INTERNETOWY: www.parkinfon.pl

. KALENDARZ BEZPtATNYCH DYZUROW SPECJALISTOW
S na trzeci kwartat 2008 roku
: 1 lipca (wtorek) 14.00 — 16.00 - LOGOPEDA
7 lipca (poniedziatek) 16.00 —18.00 — POMOC SOCJALNA
14 lipca (poniedziatek):
14.00 — 16.00 — PSYCHOLOG
16.30 — 18.30 — REHABILITANT
30 lipca ($roda) 13.00 — 15.00 — NEUROLOG
1 sierpnia (piatek) 14.00 —16.00 - LOGOPEDA
4 sierpnia (poniedziatek) 16.00 — 18.30 — POMOC SOCJALNA i REHABILITANT
11 sierpnia (poniedziatek) 14.00 - 16.00 - PSYCHOLOG
4 wrzeénia (wtorek) 14.00 —16.00 - LOGOPEDA
8 wrzeénia (poniedziatek):
14.00 — 16.00 — PSYCHOLOG
16.00 — 18.00 — POMOC SOCJALNA
15 wrzeénia (poniedziatek) 16.30 — 18.30 — REHABILITANT

O terminy dyzuréw neurologa prosimy pytac telefonicznie.
W podanych terminach mozna telefonowa¢, przyjs¢ osobiscie.
Caty czas zbierane sg e-maile i listy z pytaniami do specjalistow.

Biuro Centrum Informacji PARKINFON miesci sie pod adresem:
Rynek 6 (Stary Fordon), 85-790 Bydgoszcz

(siedziba Stowarzyszenia Oséb Niepetnosprawnych AKSON)
czynne od pn. do pt. w godz.: 9.00 - 15.00

tel./fax: 052 343 91 97, e-mail: parkinek@gazeta.pl
koordynator: mgr Magdalena Drewka

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob @
Niepeinosprawnych

Projekt dofinansowany ze Srodkéw PFRON w ramach Programu PARTNER il

e-mail: magdalena.drewka@gmail.com

www.tulipan.media.pl




