\ -'Yl .J
A\

SO ¢ POLSKIE TOWARZYSTWO

/7 (\ STWARDNIENIA ROZSIANEGO

Sprawozdanie z dziatalnosci Rady Gléwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego w 2003 r.

1. Sprawy formalno — organizacyjne

W 2003 r. odbyty sie dwa posiedzenia Rady Gtdéwnej potagczone ze spotkaniami wyjazdowymi czionkéw PTSR,
pierwsze w Trzemesznie w dniach 23-25.05.03 i drugie w Szczecinie w dniach 26-28.09.03.

Rok 2003 jest drugim rokiem sprawowania kadencji nowych wtadz PTSR powotanych w czerwcu 2001 r. W sktad
Prezydium RG po zmianach dokonanych w KRS wchodza: prof. Jan Madey — przewodniczacy, Izabela Odrobinska
— wiceprzewodniczaca, Urszula Dudko — wiceprzewodniczaca, Joanna Kulesza — skarbnik oraz Karol Kacprzak —
sekretarz.

Najwazniejszymi uchwatami w 2003 r. byty:

- uchwata o powotaniu kota we Wrzesni (Oddziat Gnieznienski)

- uchwata o powotaniu kota w Sieradzu (Oddziat £6dzki),

- przyjecie na czionka wspierajgcego Stowarzyszenie Osob Niepetnosprawnych, Inwalidéw, Ich Opiekundw i
Przyjaciot ,SON”

- przyjecie na czionka wspierajgcego Kieleckiego Stowarzyszenia Oséb Chorych na Stwardnienie
Rozsiane

- przyjecie Regulaminu Pracy Komisji Rewizyjnej PTSR,

- przyjecie Regulaminu Pracy Komisji Rewizyjnej Oddziatu PTSR

- przyjecie Regulaminu Rady Oddziatu PTSR

Ponadto:

- opracowano jednolitg umowe dotyczacyg zaktadania subkont dla cztonkéw PTSR;

- podjeto prace nad dostosowaniem przyjetych przez EMSP ,Zasad wspétpracy z firmami farmaceutycznymi” do
polskich realiéw i przyjeto w zwigzku z tym uchwate ,0 konieczno$ci zajecia stanowiska dotyczacego wspotpracy z
firmami farmaceutycznymi.”

1. Spotkania

W 2003 r. odbyly sie dwa otwarte spotkania cztonkéw RG — PTSR pierwsze posiedzenie odbylo sie w
Trzemesznie przy okazji organizowanej konferencji w dniach 23-25.05.03 drugie w Szczecinie przy okazji
konferencji w dniach 26-28.09.03. Protokoty ze spotkan Rady Gtéwnej zostaty przekazane wszystkim cztonkom
Rady.

Prezydium wspotpracowato kontaktujac sie w sposob ciggty przez poczte elektroniczna.
lll. Prowadzone prace
Prace Prezydium RG — PTSR dotyczyty nastepujacych przedsiewziec:

1. Wspoétpraca miedzynarodowa.

1. Przedstawiciel PTSR-RG wzigt udziat w Konferencji MSIF na Malcie (29 kwiecien — 4 maj 2003)
poswieconej ,Quality of life for people with MS — what rehabilitation can really do”. (,Jakosci zycia oséb z
SM - jak rehabilitacja rzeczywiscie moze pomac”).

2. Przedstawiciel PTSR-RG wzigt takze udziat w spotkaniu CEO’s MSIF w Monachium (30 marca — 4
kwietnia 2003 r.)

3. Przedstawiciel PTSR-RG byt wraz przedstawicielami osrodkéw ze Skoczowa (Grzegorzem Gatuszky -
rehabilitantem, czionkiem Doradczej Komisji Medycznej PTSR) i Bornego Sulinowa (szefem projektu
nowego osrodka rehabilitacyjnego, dr Mariuszem Kowalewskim) na spotkaniu organizowanym dla oso6b
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zajmujacych sie rehabilitacjg chorych na SM w Atenach w dniach 4-6 grudnia 2003. Spotkanie zakonczyto
sie przygotowaniem standardéw rehabilitacji w SM do zaprezentowania w Parlamencie Europejskim.
Przedstawiciel PTSR — RG wraz z przedstawicielem Miodych ,Zgranych” brat udziat w posiedzeniu
Europejskiego Parlamentu Oso6b Niepetnosprawnych, ktére konczyto Europejski Rok Osoéb
Niepetnosprawnych. Podczas tego posiedzenia w Parlamencie Europejskim przyjeto manifest oraz
rezolucje dotyczaca zakazu dyskryminacji oséb niepetnosprawnych.

Przedstawiciel PTSR-RG wraz z przedstawicielem Mtodych ,Zgranych” brat udziat w spotkaniu lobby na
rzecz zakazu dyskryminacji oséb z sm w Parlamencie Europejskim. Péttoraroczny lobbing zakonczyt sie
przyjeciem przez Parlament Europejski (18 grudnia 2003) rezolucji dotyczacej zakazu dyskryminacji osob
ze stwardnieniem rozsianym.

PTSR-RG wzieta udziat w projekcie European MS Platform — ,Cybercaffe”. W ramach projektu jedna z
os6b miodych zwigzanych z oddziatem PTS R w Watbrzychu trafita na roczny staz wolontarystyczny do
MS Center na Malcie, druga zas (PTSR-Poznan) na roczny staz rehabilitanta do Irlandii.

2. Wsparcia inicjatyw terenowych oddziatéw PTSR i grup zwigzanych z PTSR.

Rada Gtéwna PTSR zadecydowata o wsparciu finansowym dla:

1.

2.

3.

4.
5.

Oddziatu PTSR w Gnieznie, ktory zorganizowat konferencje w Trzemesznie poswiecong problemom osdéb
niedowidzacych i niewidomych chorych na SM w dniach 23-25 maj 2003 r. W efekcie Konferencji powstata
,Strategia rehabilitacji oséb chorych na stwardnienie rozsiane niewidomych i niedowidzacych”.

Oddziatlu PTSR w Szczecinie, ktory zorganizowat konferencje w Szczecinie pt. ,Opieka paliatywna nad
osobami ze stwardnieniem rozsianym” w dniach 26-18 wrzesnia 2003 r.

Dofinansowat wyjazd grupy mtodych niepetnosprawnych ,Zgrani” do Szwecji w dniach 8-16 czerwca 2003
r. oraz wyjazd miodych do Mikstatu-Pustkowie na doroczne spotkanie w dniach 24-26 pazdziernika 2003 r.
Przekazano komputer oddziatowi w Radomiu.

Ponadto PTSR —RG byta partnerem w projektach”

- oddziatu Warszawskiego - Phare linia Access 2000, ,Osobisty asystent osoby niepetnosprawnej”
- oddziatu Gnieznienskiego - Ministerstwo Zdrowia, ,Rehabilitacja osdb chorych na stwardnienie rozsiane
niewidomych i stabowidzacych”.

3. Dzialalnosé¢ informacyjna.

Dziatalno$¢ informacyjna w 2003 roku byta bardzo aktywnie prowadzona poprzez wsparcie i organizacje
réznych przedsiewzie¢ majacych na celu propagowanie wiedzy o chorobie. Podjeto m.in. dziatania takie jak:

1.
2.

3.
4.
5.

10.

11.

12.

13.

wydanie publikacji pt.;,Stwardnienie rozsiane wskazéwki dla pacjentéw i os6b z rodziny” J. Fagius

wydanie publikacji pt.:,Osobisty asystent osoby niepetnosprawnej” w ramach programu realizowanego
wspolnie z oddziatem Warszawskim

wydanie kalendarzy Towarzystwa na 2004 r.

zorganizowano i przeprowadzono seminarium pt.:,Osobisty asystent osoby niepetnosprawnej”
zorganizowano konferencje prasowg pt.:,Osobisty asystent osoby niepetnosprawnej” w dniu 16 maja 2003
r. i ogloszono deklaracje NGO dziatajgcych dla osdb chorych i niepetnosprawnych w sprawie stworzenia
ustug asystenckich w Polsce

zorganizowano konferencje prasowa pt.: “Perspektywy programu leczenia stwardnienia rozsianego
interferonami po likwidacji Kas Chorych” w dniu 26 czerwca 2003 r.

zorganizowano konferencje prasowg pt.;,Sytuacja chorych na stwardnienie rozsiane w perspektywie
propozycji Narodowego Funduszu Zdrowia” w dniu 5 listopada 2003 r. oraz zaprezentowano Oswiadczenie
RG PTSR w tej sprawie

rozpropagowano problematyke stwardnienia rozsianego przy okazji koncertu ,Voices of Baha”
organizowanego w Filharmonii Narodowej w dniu 6 lipca 2003 r.

ponad to przedstawiciel PTSR-RG wygtosit wyktad pt.:,Niepetnosprawni a spoteczenstwo informatyczne” w
ramach Matej Akademii Europejskiej prowadzonej przez Proeuropejskie Centrum Edukacji

przedstawiciel PTSR-RG wspétpracowat przy tworzeniu Polskiego Forum Osdéb Niepetnosprawnych i brat
udziat w pracach Grupy Planu Ogdlnopolskiego

przedstawiciel PTSR-RG brat udziat w pracach kapitutY konkursu dziennikarskiego ,Oczy otwarte” 2003
organizowanego przez Stowarzyszenie Integracja

przeprowadzono drugg edycje konkursu na reportaz radiowy, telewizyjny, prasowy oraz relacja chorego
WLyjezsmi...”

przedstawiciele PTSR-RG brali udziat w wielu ré6znorodnych spotkaniach medialnych w tym w popularnym
talk show np. ,Czarny pies czy biaty kot” dotyczacego sytuacji stuzby zdrowia
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14. wspétpracowano przy przygotowaniu dwoch duzych materiatéw telewizyjnych o SM, w tym jednego dla
telewizji edukacyjnej, ktéry zostat udostepniony nieodptatnie na potrzeby kursow dla
nowozdiagnozowanych

15. kontynuacja dziatalnosci infolinii o sm 0-801-313-333

16. ogtoszono konkurs na nowe logo PTSR

4. Dzialalnosé zwigzana z lobbingiem na rzecz wprowadzenia ustug asystenckich.

- przygotowanie deklaracji i zebranie podpiséw pod deklaracja organizacji dziatajagcych na rzecz chorych i
niepetnosprawnych, deklaracje podpisato ponad czterdziesci organizaciji

- upowszechnianie deklaracji (strona idn, strona integracji, media)

- zatozenie strony internetowej dotyczacej ustug asystenckich http://free.ngo.pl/ptsr/Asystent/

- przeprowadzenie przez przedstawiciela RG PTSR wyktadéw oraz spotkan dotyczacych ustug asystenckich
(,Osobisty asystent osoby niepetnosprawnej” podczas panelu Fundacji Matematykéow i Informatykow
Niepetnosprawnych Ruchowo ,Niepetnosprawni w Unii Europejskiej”, Sejm RP 4.06.2003 r., ,Osobisty Asystent
Osoby Niepetnosprawnej” na seminarium dla ngo i samorzadu matopolskiego Krakéw 13.12.2003 r.)

- wigczenie asystentury w priorytety dziatania Polskiego Forum Oséb Niepetnosprawnych.

5. Wspieranie innych organizacji i oSrodkéw rehabilitacyjnych.

W ramach pomocy innym organizacjom i osrodkom RG - PTSR zadecydowata o przyznaniu:
1. dotacji celowej na zorganizowanie konferencji dla oddziatu w Gnieznie — wysokosci 10.000,00 PLN
2. dotacji celowej na zorganizowanie konferencji w Szczecinie dla oddzialu w Szczecinie — wysokosci
10.000,00 PLN.
3. pozyczki nie oprocentowanej oddziatowi warszawskiemu w zwigzku z realizacjg programu: ,Osobisty
asystent osoby niepetnosprawnej” wysokosci 5.000 zt

1. Sprawy finansowe.

W maju 2003 roku dokonano zmiany na stanowisku ksiegowej, zmiana miata na celu uporzadkowanie stanu
ksiegowosci stowarzyszenia. Nowg ksiegowg RG PTSR zostata pani Bozena Rodziewicz.

Przychody PTSR — RG pochodzity m.in.:

1. ze sktadki rocznej ptaconej przez kazdy oddziat w wysokosci 20% sktadek wtasnych;

2. dziesigtego koncertu charytatywnego uczniéw Panstwowego Zespotu Szkét Muzycznych im. K
Szymanowskiego koncertu, ktéry odbyt sie w Filharmonii Narodowej w Warszawie

3. catorocznej akcji ,Podaj Serce” Zespotu Piedni i Tanca Uniwersytetu Warszawskiego ,Warszawianka”
uwienczonej gala w Sali Kongresowej w dniu 14 kwietnia 2003 r.

4. dotacji celowych z firm Schering AG S.A., Ares Trading S.A., Gedeon Richter LTD m.in. na programy
wydawnicze i organizacje konferencji prasowych;

6. dotacji celowych EMSP i MSIF na udziat przedstawicieli PTSR w konferencjach miedzynarodowych;

7. dotacje firmy Coloplast Sp. z 0.0. na cele oswiatowo - wychowawcze

8. dotaciji celowej EMSP na udziat wolontariuszy w ,,Cybercaffe”

W 2003 r. Prezydium PTSR-RG podjeto sie realizacji planu majacego na celu poszerzenie posiadanych funduszy i
rozpoczecie zbierania funduszy poprzez pisanie projektéw i grantéw w efekcie tego udato sie uzyskac pienigdze i
wsparcie:
1. w ramach kontynuacji realizacji programu PFRON 2003 ,Partner”, dotacja zostata przekazana oddziatom w
Gnieznie, Gdansku, todzi, Skoczowie, Szczecinku i Warszawie — 152.680,00 PLN
2. dotacja celowa Ambasady Krolestwa Niderlandéw na realizacje programu ,Information for many’- wysokos¢
dotacji: 27.780,00 PLN .
3. dotacje z NHR Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego ze Szwecji na dziatalno$¢ wydawnicza i organizacje
konferencji - wysokos¢: 36.840,00 PLN

Rada Giéwna PTSR

Prezydium

1. prof. dr hab. Jan Madey
2. lzabela Odrobinska

3. Urszula Dudko

4. Karol Kacprzak

5. Joanna Kulesza

Czionkowie Rady
6. Anna Klinik
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7.
8.
9

10.
11.
12.
13.
14.
15.
16.
17.
18.

Helena Konarska
Anna Satata
Agnieszka Wyrzykowska
Ludwika Bryja

Marek Fleta

Marcin Radomyski
Elzbieta Sosulska
Bozena Siuda

Jerzy Zawadzki

Henryk topyta
Wiadystawa Pinkiewicz
Barbara Patzer

Komisja Rewizyjna

19
20
21
22
23

Lidia Glazewska
Alina Golub

Roman Kaminski
Mariusz Kostrzewa
Anna Niestuchowska
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