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OPIS FUNDACII

Na pomyst zatozenia fundacji wpadt maz Urszuli Jaworskiej, aktor Czestaw Baranowski, gdy ona byta
jeszcze w szpitalu. ,,Z tym trzeba cos zrobi¢” powiedziat. ,Nie mozemy marnowac z takim trudem
zdobytego doswiadczenia”. Zorganizowat koncert charytatywny w macierzystym teatrze Urszuli -
Teatrze Syrena w Warszawie, z ktorego catkowity dochdd zostat przekazany na leczenie Urszuli w
Klinice Hematologii. 13 pazdziernika 1997 roku, prawie w rocznice feralnego wyroku, odbyt sie koncert
na rzecz chorych na biataczke, inaugurujacy dziatalno$é¢ Fundacji Urszuli Jaworskiej. Wszyscy artysci
wystgpili charytatywnie. Prezenterki telewizyjnej Dwadjki sprzedawaty poztacane zonkile kwestujgc
wséréd widzow. Gdy kwiatéw zabrakto, ci, ktérzy juz je kupili oddawali je sprzedajacym, by wiecej
pieniedzy wptyneto na konto fundacji. Przez dwadziescia lat bycia Prezesem pomagat polskim
pacjentom, wspierat i kierowat ich jak walczy¢ z chorobg i otaczajgcga rzeczywistoscig. To miedzy innymi
dzieki jego zaangazowaniu nasza Fundacja dzisiaj to preznie dziatajgca organizacja wspierajgca
pacjentéw w wielu réznych chorobach.

Czestaw Baranowski zmart 18 sierpnia 2018 r. - po diugiej i ciezkiej walce z rakiem trzustki.

JesteSmy prekursorami i wspoétautorami nowelizacji ustawy transplantacyjnej, a takze rozwoju
Rejestrow Dawcow Szpiku — kiedy zaczynaliSmy budowanie bazy dawcdéw, o przeszczepach
praktycznie nikt nie styszat. Nasza Fundacja byta przez wiele lat najwiekszym pod wzgledem liczby
zarejestrowanych oséb — Bankiem Dawcéw Szpiku Kostnego w Polsce. To dzieki osobistemu
zaangazowaniu Urszuli Jaworskiej i catego zespotu Fundacji idea dawstwa szpiku stata sie w Polsce tak
popularna. W celu pozyskania potencjalnych dawcéw szpiku oraz funduszy na badania, fundacja
przeprowadzata kampanie multimedialne, programy edukacyjne w szkotach, na uczelniach wyzszych
oraz w jednostkach wojskowych. Rejestr Fundacji obecnie zrzesza ponad 11 000 dawcdw szpiku i ma
na koncie juz 34 udane przeszczepienia szpiku kostnego pochodzace od dawcédw zarejestrowanych w
Fundacji. Wspoétpracujemy od wielu lat z kilkunastoma Klinikami Hematologii, Regionalnymi Centrami
Krwiodawstwa oraz laboratoriami zajmujgcymi sie typowaniem tkankowym w zakresie HLA na terenie
catego kraju. Aktualnie nie prowadzimy juz rejestracji nowych Dawcéw.

W pierwszych latach dziatalnosci rozwéj Rejestru Niespokrewnionych Dawcéw Szpiku byt gtéwna
ptaszczyzng dziatan Fundacji. Od marca 2008 r. Fundacja Urszuli Jaworskiej realizowata swoj pierwszy
pilotazowy program eksperckiego wsparcia dla pacjentéw i ich rodzin, gtéwnie onkologicznych, pod
nazwg ,,GRUPY WSPARCIA”. Odbyto sie 14 spotkan w ktérych udziat wzieto ponad 1000 pacjentdw i
cztonkdéw ich rodzin. Wykorzystujgc zdobyte doswiadczenie w kolejnych latach dziatalnosci, fundacja
zajetfa sie szerzej pomocag pacjentom chorym na choroby przewlekte m.in. Stwardnienie Rozsiane,
Wirusowe Zapalenie Watroby Typu C, cukrzyce oraz sepse. Obszary tej dziatalnosci dotyczyty wielu
chordb i skupiaty sie gtdwnie na bezposredniej pomocy pacjentom i ich rodzinom.
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Obecnie jednym z naszych gtdwnych celéw jest inicjowanie oraz realizacja projektéw zmierzajgcych
do propacjenckich zmian systemowych w ochronie zdrowia. Nasz model opieki koordynowanej w
stwardnieniu rozsianym (KOSM) byt jednym z pierwszych w Polsce tego typu rozwigzan, zanim jeszcze
rozwigzania zwigzane z koordynacjg opieki nad pacjentem staty sie bardziej powszechne. Dzieki
ogromnemu wysitkowi naszego zespotu udato sie doprowadzi¢ do realizacji przez Narodowy Fundusz
Zdrowia 5 letniego pilotazu tego projektu. ZainicjowaliSmy i byliSmy zaangazowani w powstanie i
realizacje Rzgdowego Programu Polityki Zdrowotnej ,Leczenie DAA przewlektego wirusowego
zapalenia watroby typu C pacjentéw osadzonych w zaktadach Penitencjarnych”.

Nasze wieloletnie doswiadczenie pozwala nam na dziatania miedzyresortowe oraz wspotprace z
instytucjami rzgdowymi, samorzadami oraz sektorem prywatnym. Przy wspdtpracy z placowkami
medycznymi prowadzimy darmowe akcje testowania w kierunku HCV oraz inne akcje profilaktyczne.
Mamy na swoim koncie wiele nagradzanych, ogdlnopolskich kampanii spotecznych prowadzonych w
prasie, telewizji i Internecie. Przez niemal 30 lat dziatalnosci nauczylismy sie jak rozpoznawac potrzeby
pacjentéw przewlekle chorych. Byé z nimi w trudnych chwilach i uczy¢ ich sposobdw radzenia sobie z
problemami, jakie czekajg na ich drodze. Zdobytg wiedze staramy sie przekazywac pacjentom i ich
bliskim na organizowanych przez nas warsztatach i spotkaniach.

Jeste$my inicjatorem oraz partnerem serwisu internetowego http://pacjentwbadaniach.abm.gov.pl.

Serwis dziatat jeszcze przed powstaniem Agencji Badan Medycznych i zarzagdzany byt przez Polski
Fundusz Rozwoju. W obszarze badan klinicznych zajmujemy sie rowniez edukacjg pacjentéw oraz
budowg narzedzi wspierajgcych uczestnikéw badan klinicznych. Jestesmy autorami aplikacji mobilnej
wspierajacej personel medyczny oraz pacjentdw biorgcych udziat w badaniach klinicznych
realizowanych przez Uniwersyteckie Centrum Wsparcia Badan Klinicznych w Poznaniu. Kazdy z
pracownikéw Fundacji zaangazowany jest réwniez w opiniowanie wnioskbw o pozwolenie na
prowadzenie badan klinicznych dla Naczelnej Komisji Bioetycznej lub Lokalnych Komisji
Bioetycznych.

Nalezymy do World Patients Alliance oraz World Hepatitis Alliance.
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