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I.  WSTEP

Misja PTSR

Misja PTSR jest poprawa jakoSci zycia osob ze stwardnieniem rozsianym, umozliwienie im
dostepu do lekow, leczenia i rehabilitacji zgodnie ze europejskimi standardami
medycznymi, tak aby stali si¢ oni pelnoprawnymi czlonkami spoleczenstwa i mogli wies¢
godne zycie.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) powstato w 1989 roku jako inicjatywa
chorych 1 0s6b z nimi zwigzanych. W 1990 roku PTSR zostat zarejestrowany w KRS i rozpoczat
oficjalnie swoja dziatalnos¢. Od maja 2004 roku ma status organizacji pozytku publicznego. Rok
2005 jest zatem drugim rokiem dziatalno$ci PTSR jako organizacji pozytku publicznego. PTSR
posiada 20 oddziatow terenowych dziatajacych lokalnie na rzecz chorych i ich rodzin.

Ze Statutu

PTSR jest organizacja spoteczna obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym 1 ich przyjaciot,
dziatajaca na gruncie konstytucji RP i ma na celu:

l.poprawg warunkow zyciowych, zdrowotnych oraz zwigkszanie uczestnictwa w Zyciu
spotecznym, gospodarczym, zawodowym, kulturalnym, turystycznym 1 sportowym kraju
obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym;

2.wyzwalanie  inicjatywy o0sOb ze stwardnieniem rozsianym w  kierunku jak
najwszechstronniejszej ich rehabilitacji 1 leczenia rozumianych jako proces osiagania
optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to, by zapewni¢ im mozliwos¢ kierowania
wlasnym zyciem;

3.likwidacj¢ barier psychologiczno-spolecznych poprzez uswiadomienie petnosprawnej
spolecznosci problematyki dotyczacej osob niepetnosprawnych 1 ksztattowanie partnerskich
postaw migdzy tymi grupami;

4.artykutowanie 1 reprezentowanie interesOw 0sob ze stwardnieniem rozsianym w kraju oraz na
arenie migdzynarodowej;

S.wspotprace z innymi organizacjami wspierajacymi osoby niepetnosprawne, udziat w ich
przedsigwzigciach w celu poprawy zycia osob niepetnosprawnych w Polsce.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zostalo wpisane na list¢ organizacji pozytku
publicznego w dniu 18.04.2004 r., nie prowadzi dzialalno$ci odplatnej pozytku publicznego
ani dzialalnoSci gospodarczej.

Status organizacji: stowarzyszenie, organizacja pozytku publicznego
Siedziba: Bagatela 13/43, 00-585 Warszawa

Numer KRS: 0000083356

Numer identyfikacyjny w systemie REGON: 006237795

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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II. DZIALANIA STATUTOWE

1. POPRAWA DOSTEPU DO LEKOW I LECZENIA

Sytuacja 0sob chorych na SM w Polsce nalezy do najtrudniejszych w Europie. Zaledwie 1 proc.
Oso6b chorych na SM miato w 2005 roku dostgp do leczenia immunomodulujacego, ktore moze
umozliwi¢ zmniejszenie postgpu choroby i niepetnosprawnosci. Dla poréwnania: w Czechach i
na Wegrzech odsetek ten siggal 8-9 proc, w Rumunii 4 proc. Jednocze$nie polscy chorzy
stanowili trzecia pod wzglgedem liczebnosci grupg chorych w Europie (po Niemczech i Wielkiej
Brytanii). Wprawdzie w Polsce nie ma rejestru osob z SM ale jesli wzia¢ pod uwage fakt, ze
warunki epidemiologiczne w Polsce sa takie same jak w Niemczech mozna oszacowac ilo$¢
chorych na 60 tys.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oraz neurolodzy skupieni w Doradczej Komisji
Medycznej PTSR od lat bezskutecznie probowali wptynaé na zaistniata sytuacjg. W zwiazku z
przyjeciem Polski do UE pod koniec 2004 roku Towarzystwo uzyskalo wsparcie zaréwno
finansowe 1 merytoryczne Europejskiej Platformy SM z siedziba w Brukseli. Dzigki temu
dziatania na rzecz wprowadzenia zmiany w sytuacji polskich chorych mogty ulec intensyfikacji.

1.1 NARODOWY PROGRAM LECZENIA SM

Na poczatku 2005 roku odbylo si¢ szereg spotkan przedstawicieli PTSR z urzednikami
Ministerstwa Zdrowia. Podczas wymiany mysli sprecyzowano zasady na jakich miatby sig
oprze¢ Narodowy program Leczenia SM. Program miat kierowa¢ si¢ zasadami kompleksowego
postgpowania z chorymi na stwardnienie rozsiane, a jego podstawowym celem byto wdrozenie
nowoczesnego systemu leczenia i1 rehabilitacji chorych na stwardnienie rozsiane, opartego na
metodach, ktorych skuteczno$¢ udowodniono naukowo oraz na wzorcach zgodnych ze
standardami 1 rekomendacjami europejskimi.

Konieczno$¢ wypracowania takich zasad wynika z kilku faktow. Po pierwsze SM jest choroba
przewlekta trwajaca cale zycie, pacjenci sa zmuszeni do korzystania z opieki zdrowotnej przez
dlugie lata, a ich potrzeby medyczne zmieniaja si¢ wraz z trwaniem choroby i zmiang jej
zaawansowania 1 postaci. Powoduje to konieczno$¢ opracowania zasad postgpowania w rdéznych
okresach choroby. Po drugie, w zwiazku z nowymi osiagnigciami farmakoterapii zasady leczenia
SM zmienily si¢ na Swiecie w ciagu ostatnich lat, a ich znajomos¢ w Polsce jest niedostateczna.
Istnieje konieczno$¢ racjonalnego wprowadzenia nowych rodzajow immunoterapii w Polsce.

W pierwszej potowie roku 2005 program zostal opracowany przez czolowych neurologow
specjalizujacych si¢ w leczeniu stwardnienia rozsianego, prof. Krzysztofa Selmaja, prof. Anng
Czlonkowska, prof. Zbigniewa Stelmasiaka 1 dr Jacka Zaborskiego. Program ma na celu
wdrozenie nowoczesnego systemu leczenia 1 rehabilitacji, zgodnego ze standardami i
rekomendacjami europejskimi. Ponadto zaktada on utworzenie Rejestru chorych na SM. Program
zostal zlozony po uzgodnieniach z Departamentem Polityki Zdrowotnej przy Ministerstwie
Zdrowia na r¢ce Ministra Zdrowia w dniu 21 lipca 2005 roku.

Zakres dziatan programu obejmuje nastgpujace elementy:

1. Wprowadzenie leczenia nowymi lekami immunomodulacyjnymi pacjentéw chorujacym
na stwardnienie rozsiane we wczesnym okresie choroby bedacych w najwigkszym zagrozeniu
postepu choroby.

2. Terapig chorych, ktorzy nie kwalifikuja si¢ do leczenia immunomodulujacego wedtug
okreslonego w programie algorytmu

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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3. Terapig objawowa

4. Postegpowanie rehabilitacyjne

5. Dziatalno$¢ edukacyjna: szkolenie dla pracownikéw poradni SM 1 osrodkéw
referencyjnych

6. Utworzenie Centralnego Rejestru Osob z SM

Program po wstepnej ocenie 1 akceptacji dokonanej przez kierownictwo Ministerstwa Zdrowia
zostal przestany do konsultacji wewngtrznych w tym do Narodowego Funduszu Zdrowia (21
pazdziernika 2006). W zwiazku z wyborami do Sejmu (listopad 2005) oraz zmiana na stanowisku
Ministra Zdrowia dyskusje nad przyjgcie do realizacji projektu Narodowego Programu Leczenia
zostalo odsuniete na 2006 rok.

1.2. ROZWOJ OSRODKOW REHABILITACYJNYCH
W 2005 roku kontynuowano prace przy rozwoju osrodkoéw rehabilitacyjnych dla chorych na SM.

Osrodek Mieszkalno-Rehabilitacyjny w Dabku po zmianie na stanowisku dyrektora, Antoniego
Nowickiego, ktory przeszedl na emeryturg zastapil Dariusz Wectawski, rozpoczal inwestycje
zmierzajace do rozbudowy oferty m. in. o krioterapig¢. Osrodek zaczat tez blizsza wspdlprace z
lokalnym oddziatem PTSR w Ciechanowie.

Budowa os$rodka w Bornem-Sulinowie zaczgta zmierza¢ do konca. Wedtug wszelkich danych
osrodek powinien przyja¢ pierwszych pacjentdéw w pierwszej potowie 2006 roku. Pojawity si¢
problemy z kontraktowaniem $wiadczen, w zwiazku z decyzja Zachodniopomorskiego Oddziatu
NFZ z dnia 15 listopada 2005 roku dotyczaca odmowy zakontraktowania $§wiadczen
rehabilitacyjnych w nowopowstatym ,,Ponadregionalnym Os$rodku Rehabilitacyjnym dla Oséb
Chorych SM” w Bornem Sulinowie przygotowany zostat Apel do Dyrektora Oddzialu NFZ w
Szczecinie o ponowne rozpatrzenie mozliwosci zakontraktowania ustug w ,,Ponadregionalnym
Osrodku Rehabilitacyjnym dla Oséb Chorych SM” w Bornem Sulinowie”.

2. DZIALANIA LOBBINGOWE

2.1. KONTAKTY Z ADMINISTRACJA PANSTWOWA

Narodowy Program Leczenia wymagal szeregu dziatan lobbingowych, ktéore pomoglyby
doprowadzi¢ do przyjecia projektu. W zwiazku z tym m.in. przygotowano Apel do Ministra
Zdrowia o przyjecie NPL. Apel wraz z lista kontaktow 1 informacje o NPL 1 rozestano do
regionalnych oddziatdéw 1 organizacji wspoOtpracujacych do rozestania do MZ, NFZ,
europarlamentarzystow, kandydatow na Prezydentoéw, postow, itp. oraz umieszczono na stronie
WWW PTSR. Informacja o Programie 1 Apelu ukazata si¢ w prasie.

W okresie od sierpnia do pazdziernika zbierano na drukach Apelu podpisy spotecznego poparcia
NPL, m.in. podczas Kongresu Polskiego Towarzystwa Neurologicznego i bicia rekordu $§wiata w
biegu przez 12 godzina na biezni mechanicznej przez Marka Szustera. Podpisy byty tez zbierane
przez Internet. Wszystkie podpisane Apele zostaly przekazane Ministrowi Zdrowia na spotkaniu
w dniu 22 grudnia 2005 roku.

Ponadto odbylo si¢ wiele spotkan w Ministerstwie Zdrowia oraz w NFZ w sprawie wdrozenia
Programu. Na spotkaniu z Ministrem, Zbigniewem Religa, w dniu 22 grudnia zapewniono, ze
Ministerstwo Zdrowia dostrzega potrzebe znalezienia rozwigzan stuzacych zapewnieniu
kompleksowej opieki medycznej osobom chorym na stwardnienie rozsiane. Minister Religa
poinformowat on, ze projekt Programu zostanie skonsultowany z Narodowym Funduszem
Zdrowia w celu uzgodnienia ostatecznej wers;ji.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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2.2 WSPOLPRACA Z MEDIAMI

Przez caly rok prowadzono stala wspotpracg z mediami. Zostalo zorganizowanych kilka
konferencji prasowych, w tym rowniez konferencji lokalnych (Gdansk, Katowice, Szczecin).
Pojawito si¢ wiele artykuléw w prasie lokalnej i1 krajowej. Artykuly dotyczyly zar6wno
Narodowego Programu Leczenia jak 1 programow lekowych obecnie prowadzonych przez
Narodowy Fundusz Zdrowia, badz tez ogdlnie problematyki stwardnienia rozsianego.

Dzigki wspotpracy z licznymi dziennikarzami informacje o Narodowym Programie Leczenia
oraz sytuacji chorych na SM w Polsce pojawily si¢ w programie I i II TVP oraz na antenie
rozgtos$ni radiowych lokalnych 1 krajowych.

Podczas tych dziatan dostrzezono niska spoteczna $§wiadomo$¢ tego czym jest stwardnienie
rozsiane. W listopadzie podjgto probg zmiany tej sytuacji poprzez zorganizowanie i
przeprowadzenie warsztatow dla dziennikarzy. W warsztatach uczestniczylo kilkunastu
dziennikarzy z r6znych medidw od prasy specjalistycznej po codzienna. Dzigki temu powstato
szereg publikacji przedstawiajacych sytuacjg¢ osob chorych na stwardnienie rozsiane.

Podjeto réwniez probe edukacji w kierunku PR przedstawicieli kilku oddziatéw na terenie
ktorych dostgpu do leczenia jest szczeg6lnie trudny (Gdansk, Krakow, Olsztyn). Jednodniowe
warsztaty miaty miejsce latem. Pozwolity one osobom uczestniczacym w pracach na zapoznanie
si¢ z metodami pracy dziennikarskie;j.

2.3 DZIALANIA INTERWENCYJNE

Poniewaz refundacja leczenia immunomodulujacego w Polsce jest zapewniona, co najwyzej 1%
chorych, a co wigcej jest ona rézna w roznych regionach Polski postanowiono w miejscach o
najnizszym procencie refundacji przeprowadzi¢ akcje interwencyjne.

m. in. przeprowadzono pilotazowa akcj¢ na terenie wojewddztwa pomorskiego z udziatem oséb
chorych. Chorzy podpisali Apelu do Dyrektora Pomorskiego Oddziatu NFZ w sprawie
Regionalnej Dyskryminacji Pacjentow Chorych na SM, pod ktorym wcze$niej podpisata sig
Przewodniczaca PTSR, Izabela Odrobinska, Renata Patzer — Przewodniczaca Pomorski Oddziat
PTSR oraz Zygmunt Ostrowski — Przewodniczacy Fundacji Chorym na SM. Apel ten zostat
zlozony w Pomorskim Wojewodzkim Oddziale NFZ. Przez caty czas chorym towarzyszyta ekipa
Teleekspresu, ktora pézniej wyemitowata program. Ponadto pojawil si¢ program w radiu Polskie
Radio Gdansk oraz artykut w wydaniu Gazety Wyborczej Trojmiasto.

Przewodniczaca — Izabela Odrobinska oraz chorzy na SM walczacy o refundacj¢ leczenia wzigli
udzial w programie lokalnej telewizji Gdansk ,Kos¢ niezgody” oraz w programie
interwencyjnym regionalnej telewizji, ,,Co mnie gryzie” .

Ponadto przewodniczaca PTSR podjeta réwniez interwencje w sprawie nierdwnego dostgpu do
lekow immunomodulujacych w centrali NFZ. Po konferencji prasowej w dniu 8 wrzes$nia 2005
zostala ztozona oficjalna ,,Petycja na wozku”. W Petycji PTSR domaga si¢ przestrzegania prawa
1 zakazu dyskryminacji lokalnej osob chorych na SM. Petycja zostala wrgczona Wiceprezesowi
NFZ Michatlowi Kaminskiemu. Podczas ztozenia Petycji przewodniczacej towarzyszyly ekipy
dziennikarzy telewizyjnych, radiowych i prasowych.

2.4 KOALICJA NA RZECZ OSOB Z SM

Koalicja na Rzecz Osob z SM zostata utworzona z inicjatywy PTSR jako reakcja na niezwykle
trudna sytuacje, w jakiej znajduja si¢ w naszym kraju chorzy dotknigci stwardnieniem rozsianym.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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Wprowadzony w Polsce system naliczania punktoéw, kwalifikujacy do refundowanej terapii
lekami immunomodulujacymi, stosuje bardzo ostre kryteria medyczne i1 demograficzne. W
wyniku tego niewielu potrzebujacych pacjentow moze skorzysta¢ z nowoczesne;j terapii i lekow,
ktore w pozostatych krajach UE stanowia standard postgpowania terapeutycznego w przypadku
chorych na SM. Ponadto, w opinii Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,
Ministerstwo Zdrowia zezwalajac na stosowanie zroznicowanych (zaleznych od decyzji
podejmowanych w wojewodzkich oddziatach NFZ) systemow refundowania terapii
immunomodulujacych, postgpuje w sposob dyskryminujacy.

Celem Koalicji bylo i jest wprowadzenie w Polsce jednolitego — na terenie catego kraju - systemu
finansowania leczenia, obejmujacego mozliwie najwigksza liczbe chorych oraz lobbing na rzecz
wprowadzenia w zycie Narodowego Programu Leczenia SM.

W sktad Koalicji wchodza przedstawiciele Swiata nauki, polityki, kultury 1 sztuki, sportowcy,
lekarze oraz pacjenci. Cztonkowie Koalicji wspieraja swoim autorytetem dziatania na rzecz oséb
z SM, w miar¢ mozliwos$ci uczestnicza w wybranych wydarzeniach organizowanych przez PTSR
oraz dziataniach medialnych. Zaangazowanie 0so6b spoza $cislego grona zwigzanego z choroba
ma tez ukaza¢ stwardnienie rozsiane jako nie tylko medyczny ale przede wszystkim problem
spoteczny.

Na rzecz dziatan Koalicji przygotowano film dokumentalny dotyczacy sytuacji chorych na
stwardnienie rozsiane. Tytut filmu ,,Skazani?”. Film jest dostgpny na plytce w formacie dvd.
Film byl prezentowany podczas konferencji prasowych Koalicji.

2.5 KAMPANIA SPOLECZNA ,,POZYTYWNY IMPULS”

Zapoczatkowana w celu podniesienia §wiadomos$ci spoleczenstwa polskiego o stwardnieniu
rozsianym. W ramach Kampanii w dniu 16 wrzesnia Marek Schuster ustanowil REKORD
POLSKI w biegu dwunastogodzinnym na biezni mechanicznej u§wietniajac tym nasza akcje
»Pozytywny Impuls”. W tym czasie Marek przebiegl 131,3 km!!! Zmagatl si¢ ze zmgczeniem,
ostabieniem 1 ogromnym cierpieniem (popgkaty mu stopy, porobily si¢ pgcherze). Swoj wyczyn
zadedykowat chorym na stwardnienie rozsiane. Dzigki niemu mieliSmy okazje zbiera¢ podpisy
od ludzi dobrej woli pod Apelem o przyjecie Narodowego Programu Leczenia oraz
przekazaliSmy informacje o problemie osob chorych na stwardnienie rozsiane 1 braku dostgpu do
leczenia do mediow.

3.POLITYKA INFORMACYJNA

3.1 POWSTANIE CENTRUM INFORMACYJNEGO SM

Od lutego 2005 dziata Centrum Informacyjne SM . Osoby zainteresowane moga zadzwonic,
napisac list, przesta¢ e-mail lub wiadomos$¢ na gadu-gadu. Moga uzyska¢ informacjg 1 poradg na
wszelkie tematy zwiazane z choroba, np. gdzie szuka¢ ustug i sprzetu rehabilitacyjnego, jak
ubiega¢ sig¢ o refundacj¢ leczenia immunomodulujacego. Ponadto osoba pracujaca w Centrum
Informacyjnym szuka i thumaczy aktualnosci i1 artykuly dotyczace leczenia, najnowszych badan
oraz pokrewnych tematéw. Informacje te sa zamieszczane na stronie internetowej PTSR oraz
rozsytane do regionalnych oddziatow.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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3.2 INFOLINIA O SM

Od stycznia do wrzesnia nadal dziatata zewnetrzna infolinia o SM. Byla ona obstugiwana przez
dwie osoby ze stwardnieniem rozsianym z terenu Warszawy. Pod numerem 0 801 313 333 mozna
bylo uzyska¢ informacje codziennie z wyjatkiem niedzieli od 13 do 18. Koszt potaczenia z tym
numerem jest taki sam jak za rozmowy lokalne.

We wrzes$niu w zwiazku ze zmianami w Biurze PTSR oraz ograniczeniami ze strony sponsorow
numer infolinii zostat ,,przekierowany” na Centrum Informacyjne SM i jest obstugiwany przez
pracownika CISM. Warunki finansowe (koszt potaczenia) zostat utrzymany.

3.3 PILOTAZ AKCJI INFORMACYJNEJ WSROD NEUROLOGOW

W zwiazku z konieczno$cia zwigkszenia mozliwosci dotarcia do o0séb chorych
nowozdiagnozowanych rozpoczgto pilotazowo — na terenie Warszawy akcj¢ informacyjna wsrod
neurologéw. Akcja obejmowata: utworzenie bazy kontaktowej neurologdéw; przygotowanie
pakietu informacyjnego sktadajacego si¢ z informacji o PTSR 1 jego dziataniach, listy publikacji
nt. SM, listy regionalnych oddzialéw oraz listu z prosba o przekazywanie informacji o PTSR
chorym na SM, zwlaszcza nowo zdiagnozowanym. Pakiety informacyjne zostaty dostarczone
przez wolontariuszy bezposrednio do neurologow.

3.4 WYDAWNICTWA

W 2005 roku RG PTSR podejmowata dziatania wydawnicze jedynie w ramach realizowanego
projektu Warszawskiego Centrum Osobistego Asystenta (finansowanie Fundusz Inicjatyw
Obywatelskich). Wydano ,,Poradnik osobistego asystenta” zarowno w formie druku jak i ptytki
CD. (w wersji drukowanej naktad 600 egz. i na CD naklad 400 egz.). Podrecznik powstat na
bazie materiatow przygotowanych przez wyktadowcoéw kursu osobistego asystenta osoby
niepetnosprawne;.

3.5 STRONA INTERNETOWA

Na poczatku 2005 roku dokonano zmiany adresow internetowych Towarzystwa. Wynikato to z
narastajacych ktopotow w funkcjonowaniu dotychczas uzywanego przez nas serwera na idn oraz
koniecznoscia profesjonalnego prowadzenia informacji. Portal home.pl nieodptatne udostgpnit
miejsca na strong oraz konta pocztowe.

Pod koniec roku 2005 rozpoczgte zostaty prace nad zmiana strony internetowej PTSR. Koncepcja
budowy nowej strony zostata oparta na zatozeniu, ze Towarzystwo potrzebuje nowoczesnej i
przejrzystej strong internetowej, ktora nie tylko dostarcza¢ bedzie wiedzy o SM 1 dziataniach
PTSR, ale podobnie jak strony zagranicznych organizacji zajmujacych si¢ SM dostosowana
bedzie do potrzeb osob chorych na SM (np. zawiera¢ bedzie mechanizm powigkszania czcionki).

Dzigki wsparciu firmy HYPERmedia nowa strona PTSR, ktora ruszy w 2006 roku, bgdzie oparta
na najnowoczesniejszym systemie zarzadzania trescia, ktory pozwoli w pelni kontrolowac
wszystkie podstrony serwisu i samodzielnie aktualizowa¢ materiaty.

4. USLUGI OSOBISTYCH ASYSTENTOW

4.1 WARSZAWSKIE CENTRUM OSOBISTEGO ASYSTENTA

Juz kilka lat temu PTSR jako pierwsza w Polsce organizacja uruchomilo uslugi osobistego
asystenta dla osob ze stwardnieniem rozsianym z terenu Warszawy. W 2005 roku dzigki PTSR
Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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powstato pierwsze w Polsce Warszawskie Centrum Osobistego Asystenta. WCOA finansowane
byto w ramach dwoch programow:

a. ze $rodkéw Biura Polityki Spotecznej m.st. Warszawy (L.aczna kwota: 111.999,18 PLN.)

b. przez Ministerstwo Polityki Spolecznej w ramach programu Funduszu Inicjatyw
Obywatelskich (FIO) (Laczna kwota dotacji 72.081,70 PLN)

W ramach tworzenia ustug asystenckich zorganizowano cztery 5-dniowe szkolenia teoretyczne
(40 godzin wyktadow). Ogoétem podczas kurséw przeszkolono ok. 80 osob. Po zaliczeniu 70 1
120 godzinnych praktyk ( w zalezno$ci od programu) i zdaniu egzaminu kursy ukonczylo ok.
670s0b. Rekrutowano asystentoéw sposrod osob bezrobotnych zarejestrowanych w Urzedzie
Pracy. Miato to z jednej strony doprowadzi¢ do zmniejszenia wykluczenia spotecznego dwoch
grup spotecznych: 0s6b niepetnosprawnych 1 bezrobotnych (zwlaszcza dtlugotrwale
bezrobotnych) a z drugiej umozliwi¢ pozyskanie zatrudnienia przez asystentow w ramach stazu z
urzedu pracy.

Projekty zaktadaly réwniez stworzenie odpowiednich narzedzi do prowadzenia ustug. Na uzytek
WCOA zostala opracowana podstrona internetowa, ktora jest czgscia nowo powstatej strony
internetowej PTSR. Specjalnie dla celow Centrum opracowano tez baz¢ danych dla osobistych
asystentow 1 osob potrzebujacych uslug asystenckich. Na podstronie WCOA sa zamieszczone
ankiety, ktore zainteresowane osoby wypetniaja i przesylaja do PTSR. Ankiety zostaty rozestane
do innych organizacji pracujacych na rzecz osob niepetnosprawnych. Wydano Poradnik
Osobistego Asystenta, w naktadzie 600 egzemplarzy oraz na ptycie CD w nakladzie 400
egzemplarzy.

Przygotowano projekt dziatania WCOA w roku 2006 finansowany z funduszy Biura Spotecznego
m.st. Warszawy. Projekt rozszerzat dziatanie Centrum o ustugi na rzecz os6b niepelnosprawnych
intelektualnie 1 miat by¢ realizowany wspdlnie z Fundacja ,,Hej Koniku”. Zaktadat finansowanie
wynagrodzenia osobistych asystentow ze $rodkow miasta. Odbylo si¢ wiele spotkan Izabeli
Odrobinskiej 1 Matgorzaty Porgby z Naczelnikiem Wydziatu ds. Pomocy Spotecznej w Biurze
Polityki Spotecznej m.st. Warszawy, pania Teresa Sierawska. Niestety w zwiazku z wejSciem w
zycie rozporzadzenia MEN 1 S wymogiem jest uzyskania przez osoby bedace asystentami osob
niepetnosprawnych dyplomu szkoty policealnej zaistniata potrzeba zmiany pierwotnych zatozen.

4.2 SZKOLENIA LOKALNE

WCOA bylo projektem pilotazowym. Doswiadczenia uzyskane podczas wykonania projektu
mialy poméc w tworzeniu ustug asystenckich w innych miastach. Dzigki projektowi
dofinansowanemu z Ministerstwa Zdrowia, zorganizowano kursy dla osobistych asystentow w
Radomiu i Elblagu. Podczas projektu zostaty przeszkolone dwie dwudziestoosobowe grupy
asystentow, po 20 w Radomiu 1 Elblagu. Osoby te odbyly 50 godzin praktyk w domach chorych.

5. WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA
5.1 MIEDZYNARODOWA NAGRODA IM. JAMESA WOLFEHNSONA

W  pazdzierniku 2005 Kapituta Migdzynarodowej Federacji Towarzystw Stwardnienia
Rozsianego (MSIF) przyznata przewodniczacej PTSR, Izabeli Odrobinskiej migdzynarodowa
nagrodg im. J. Wolfehnsona za walke na rzecz chorych na SM.

To prestizowe wyrdznienie przyznawane przez jest dowodem uznania za dzialalno$¢ na rzecz
0sob chorych na stwardnienie rozsiane. Nagroda ta zostata przyznana przedstawicielowi
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego juz po raz drugi. W 1992 taka sama nagroda
zostala przyznana Marii Kassur.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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5.2 MIEDZYNARODOWA WYMIANA MLODZIEZY

W zwiazku z prowadzeniem przez European MS Platform dziatan skierowanych dla osob
mtodych z SM PTSR uczestniczyt w migdzynarodowej wymianie (MS Youth Exchange
,Interculturalica”) przeznaczonej dla mtodziezy i oséb z rodzin chorych na SM. Warunkiem
uczestnictwa byl wiek 16-25 lat oraz komunikatywna znajomos¢ j¢zyka angielskiego. W 2005
roku odbyly si¢ dwa spotkania w ramach wymiany. Pierwsze miato miejsce w Rumunii w dniach
5.052005-14.05.2005 drugie w Lizbonie w grudniu.

Warsztaty wymiany w Rumunii odbywaty si¢ dzigki wsparciu udzielonemu w ramach projektu
“Europa, Dom dla wszystkich” ztozonego w Narodowej Agencji Programu ,,Mtodziez”. Grant
przyznany: 3230 €, kwota wykorzystana: 2360,60 €

W trakcie wymiany, gldwne czynno$ci skupialy si¢ na rozwoju warsztatow dot. systemow
socjalnych i odkrywania wlasnego dziedzictwa. W ich trakcie uczestnicy mogli odkry¢ rumunska
strukturg systemu socjalnego dla osob niepelnosprawnych; rumunskie dziedzictwo kulturowe
(gory, lasy, jaskinie, zwierzeta) oraz rumunska kulture¢ i spoteczenstwo przysziego panstwa
cztonkowskiego UE. Ponadto uczestnicy mogli dzieli¢ si¢ informacjami na temat wilasnych
krajow poprzez poréwnanie réoznych aspektow wymiany widocznych w réznych czynnosciach.
Pomigdzy gtownymi warsztatami, mtodziez miata okazjg uczestniczy¢ 1 zaangazowac si¢ w rozne
inne warsztaty, ktore rozwijalty pewnos¢ siebie, kreatywnos¢, ducha zespotowego, edukacjg
migdzykulturowa, system spoteczny, bycie aktywnym obywatelem.

Do najciekawszych zadan nalezalo zdobywanie informacji na temat systemu socjalnego w
Rumunii oraz wieczorki miedzykulturowe. Indywidualny rozwo6j uczestnikéw byl widoczny we
wszystkich dziataniach. Uczestnicy byli podzieleni na 3 grupy (mieszane kulturowo) i to przede
wszystkim wptyngto ogromnie na ich pewnos$¢ siebie, przetamywanie barier i kreatywnos¢.

Uczestnicy z grupy polskiej (8 o0sob) pochodzili z roznych stron kraju. Informacje na temat
wymiany byly rozestane do wszystkich Oddzialow Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego w calej Polsce. Uczestnicy lokalnie wlaczyli si¢ w prace grupy Mtodzi
Niepelnosprawni Zgrani oraz w prace oddziatow Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Koordynatorem grupy byta Marta Kowalczyk. W wymianie wzigli udziat rowniez
przedstawiciele Danii (5) 1 Rumunii (8).

Druga tura warsztatdow w ramach wymiana mtodziezy miala miejsce w dniach 1-8 grudnia 2005
w Lizbonie w Portugalia. W wymianie wzigli udzial uczestnicy z Portugalii, Rumunii, Stowacji
oraz 5 0sob z Polski

Wymiana obfitowata we wszelkiego rodzaju atrakcje. Uczestnicy mieli okazj¢ poznac specyfike
kultury portugalskiej oraz mentalno$¢ mieszkancow. Liczne wycieczki (m.in. na Cabo da Roca,
najbardziej wysunigta na zachod czg$¢ kontynentu europejskiego), a takze lizbonskie warsztaty
pozwolily na nawigzanie nowych przyjazni, uzmystowity rowniez, ze pomimo znaczacych
niekiedy roznic kulturowych dzielacych uczestnikow danych krajow, mtodziez na catym $wiecie
jest podobna i zawsze znajdzie wspolny jezyk. Ogromnym sukcesem byl wieczor kultury
polskiej, przygotowany przez uczestnikéw wymiany.

Koordynatorem wymiany z ramienia PTSR byta Anna Bartuszek. Jak moéwi ona sama ,,Wymiana
w Lizbonie poszerzyta nasze horyzonty, pozwolita pozna¢ nowych, radosnych ludzi, odwiedzi¢
egzotyczne zakatki, wymieni¢ do$§wiadczenia zwiazane z SM, uswiadamiajac jednocze$nie, ze
SM nie jest problemem nie do pokonania, a miejsce, jakie damy chorobie w naszym zyciu zalezy
od nas samych.”

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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5.3 UDZIAL W KONFERENCJACH MIEDZYNARODOWYCH

Przedstawiciele PTSR uczestniczyli w r6znych spotkaniach i konferencjach migdzynarodowych
m. in. w:

- Konferencji EMSP (European MS Platform) pt. ,,Mtodzi z SM” w Bukareszcie

- Seminarium organizowanym przez EFPIA i EPF pt. Wzmacnianie grup pacjenckich w UE,
Bruksela 10-11 pazdziernika.

- Konferencji ,,Medyczne Innowacje — podnoszenie dostepu do leczenie pacjentéw w Europie” -
Bruksela — 8 listopada. Na tym spotkaniu Izabela Odrobinska przygotowata i przeprowadzita w
jezyku angielskim autorski wyktad nt. Sytuacji pacjentow z SM w Polsce.

- Na zaproszenie Czeskiego Towarzystwa SM w Walnym Zgromadzeniu Towarzystwa — Praga,
10-11 listopada. Izabela Odrobinska wygtosita tam wyktad nt. PTSR i sytuacji os6b z SM w
Polsce.

- Konferencji EMSP — Lizbona, 3-4 grudnia. Byta to kontynuacja majowej konferencji nt. Mtodzi
z SM, ktorej celem bylo opracowanie wnioskow 1 mozliwych dziatan. Powstat m.in. pomyst
utworzenia migdzynarodowej strony internetowej oraz realizacji wspdlnych projektow
pozyskiwanych z funduszy unijnych.

- Konferencji organizowanej przez Europejska Federacje Stowarzyszen Neurologicznych
(EFNA) pt. ,,Komorki macierzyste: Europejska debata pacjentow” — Bruksela, 15-16 grudnia.

5.4 UDZIAL W PROJEKTACH MIEDZYNARODOWYCH

PTSR brato udziat w dziatlaniach na forum migdzynarodowym. UczestniczyliSmy w projektach
badawczych:

- we wspolnym projekcie WHO (World Health Organization) i MSIF (MS International
Federation) pn. Atlas SM. W oparciu o wypeklione bardzo rozbudowane ankiety zostanie
przygotowany Atlas SM obejmujacy rézne kraje. W opracowaniu danych pomogli nam
cztonkowie Doradczej Komisji Medycznej PTSR.

- projekcie badawczym prowadzonym przez EMSP — ,,Zatrudnienie i SM w Europie”. Projekt
zostal rozpoczgty w 2005 roku. Zakonczenie przewiduje sig na pierwsza potowe 2006.

Udziat w projektach miat charakter jedynie wsparcia merytorycznego.

6. ROZWOJ REGIONALNY

6.1 KONFERENCJE LOKALNE

Ze wzgledu na fakt, ze w maju 2005 roku mialo miejsce Walne Zgromadzenie zostata
przeprowadzona tylko jedna konferencja lokalna w dniach 30 wrze$nia — 2 pazdziernika 2005 w
Gdansku pod tytutem ,Pod wiatr”. Spotkanie bylo poswigcone informacji o SM w tym
wydawnictwom periodycznym 1 stalym zajmujacym si¢ SM. Podczas Konferencji
zorganizowano réwniez obchody 15-stolecia stowarzyszenia, wreczono nagrody 15-lecia.
Weczedniej zebrano na podstawie zgloszen z catej Polski listg¢ kandydatur, kapituta w postaci
Prezydium RG wybrata 15 0sob ktorym przyznano statuetki z okazji 15-lecia Towarzystwa.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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6.2 WSPOLPRACA PROJEKTOWA

Rada Gtowna PTSR prowadzila wraz z oddziatami trzy projekty. Pierwszy z nich byt
finansowany z budzetu Ministerstwa Zdrowia i dotyczyt szkolenia osobistych asystentoéw ON.
Partnerami RG byly oddziaty w Elblagu i Radomiu. L.aczna wartos¢ projektu 48.785,27 w tym
pokryte z dotacji: 33.900,20 PLN

Drugim by projekt ,,Warszawskiego Centrum Osobistego Asystenta” projekt byt realizowany
wspoélnie z Oddziatem Warszawskim PTSR. Dotacja z m.st. Warszawy wyniosta 111.999,18
PLN. W ramach projektu szkolono osobistych asystentow osob niepelnosprawnych oraz
sfinansowano zatrudnienie asystentow osob chorych z SM.

W ramach programu ,,PARTNER — wspieranie zadan realizowanych przez organizacje dziatajace
na rzecz o0sOb niepelnosprawnych” finansowanego z Panstwowego Funduszu Osob
Niepelnosprawnych w 2005 r. realizowano zadania, tj.: rehabilitacja domowa 1 grupowa, terapia
zajeciowa, pomoc psychologiczna, organizowano szkolenia osobistych asystentoéw 0sob
niepetnosprawnych oraz programy wydawnicze; dotacja z PFRON zostala przekazana przez
PTSR RG oddziatom terenowym PTSR w: Bialej Podlaskiej, Ciechanowie, Gnieznie, Gdansku,
Lodzi, Poznaniu, Radomiu, Skoczowie i Warszawie. Kwota wykorzystana: 202.830,00 PLN

7. PRZYCHODY ORGANIZACIJI

7.1 AKCJA ZESPOLU PIESNI I TANCA WARSZAWIANKA - ,PODAJ SERCE”
Zespol Piesni 1 Tanca Uniwersytetu Warszawskiego ,,Warszawianka” juz po raz siddmy
zorganizowat akcje pod hastem ,,Podaj Serce”. To niezwykla akcja, ktorej idea jest pomoc
ludziom dotknigtym zapomniang choroba - stwardnieniem rozsianym (SM). W 2005 roku
zwienczeniem akcji byl charytatywny koncert galowy w Teatrze Polskim w Warszawie.

W akcji ,,Podaj Serce” mozna bylo wzia¢ udziat, kupujac bilet na koncert. Ktory odbyt si¢ 14
marca o godz. 18.00 w Teatrze Polskim w Warszawie. W trakcie koncertu miata miejsce takze
aukcja strusich pisanek — recznie dekorowanych przez artystow. Impreza ma charakter
charytatywny, catkowity dochod z koncertu zostanie przekazany na rzecz chorych.

Koncert w 2005 roku byt oparty na tematyce goralskiej. Oprocz ,,Warszawianki”, ktoéra
przygotowata specjalny program, wystapit Jan Brodka z kapela gorali zywieckich, grajaca na
tradycyjnych instrumentach pasterskich oraz Teatr Tanca Wspotczesnego Dance Factory z
Krakowa.

7.2 DOROCZNY KONCERT W FILHARMONII

12 grudnia 2005 r. w Filharmonii Narodowej w Warszawie odbyt si¢ XIII Nadzwyczajny
Koncert Charytatywny, z ktorego dochod w catosci zostal przekazany na rzecz Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR).

Honorowy patronat nad tym wydarzeniem obje¢li: Lech Kaczynski, Prezydent Miasta Stotecznego
Warszawy; Zbigniew Religa, Minister Zdrowia oraz Kazimierz Ujazdowski, Minister Kultury i
Dziedzictwa Narodowego.

W tym roku koncert charytatywnie poprowadzili: Anna Maria Jopek oraz Marcin Kydrynski,
ktérzy ku naszej radosci wyrazili rowniez che¢¢ dalszego wspierania PTSR poprzez przytaczenie
si¢ do ,,Koalicji na rzecz osob chorych na SM”.

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2005 roku.
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Zagrali dla nas, jak w latach poprzednich uczniowie Zespotu Szkét Muzycznych im. K.
Szymanowskiego w Warszawie. Dla ponad 1100 0s6b zgromadzonych na widowni wystapito
220 mtodych muzykdéw. Dyrygowal Rubena Silva.

W tym roku, aby dodatkowo podkresli¢ idee koncertu taczacego postawe dobroczynnosci wobec
ludzi potrzebujacych pomocy i wychowania w tym duchu mlodziezy, po raz pierwszy
rozszerzyliSmy spoteczny wymiar tego przedsigwzigcia. Poprzez akcje¢ ,,Bilet do Filharmonii”
zbieraliSmy pieniadze od firm sponsorskich i sponsoréw prywatnych. Zebrane $rodki pozwolity
nam zaprosili na koncert ponad 160 dzieci z warszawskich placéwek wychowawczych.

Materiat o Koncercie oraz o kuriozalnej sytuacji chorych na SM w Polsce i braku Krajowego
Programu Leczenia Chorych na SM wyemitowal Teleexpress w dniu 13 grudnia.

7.3 GRANT EUROPEJSKIEJ PLATFORMY SM

Rok 2005 byt pierwszym rokiem funkcjonowania grantu na rozwdj stowarzyszenia przyznanego
przez European MS Platform. Grant przyznany na 2005 rok 50 000 €. Poniewaz pierwotny
budzet zawierat btedy rachunkowe grant wymagat renegocjacji. Pod koniec 2005 roku udato sig
doprowadzi¢ do zwigkszenia przyznanych funduszy. Na rok 2005 kwota grantu zostala
zwigkszona o 18 000 € na 2006 rok o 24 000 €. Laczna warto$¢ grantu w 2005 roku: 68 000 €.
(259.808,15 PLN)

W ramach realizacji grantu niezaleznie od biezacych kontaktéw internetowych i telefonicznych z
szefami EMSP odbyly si¢ potroczne spotkania sprawozdawcze. Pierwsze miato miejsce w 30
maja 2005. Drugie - juz w nastgpnym roku w styczniu 2006.

Z projektu pokrywane byly koszty zwiazane z funkcjonowaniem administracji w tym
zatrudnienie, oraz dziataniami statutowymi (koszty dziatan lobbingowych, PR, informacyjnych).

7.4 AKCJA 1 PROCENT.

Rok 2005 byt pierwszym rokiem w ktérym PTSR jako opp modgt podja¢ prébe pozyskiwania
srodkoéw z tytutu 1 proc. podatku. Niestety zbieglo si¢ to z wprowadzaniem zmian w Biurze
(zmiana lokalu, zatrudnienie nowych oséb) w zwiazku z tym kampania byla prowadzona w
sposob bardzo ograniczony, zostata skierowana gtoéwnie do osob, ktore i tak utrzymuja z nami
kontakty. Informacje co do mozliwosci dokonania odliczen zostaly tez zamieszczone na stronie
internetowej.

Laczna kwota zebranych funduszy: 103.670,28 PLN

III. DZIALANIA PRAWNO-STATUTOWE

1.1 WALNE ZGROMADZENIE

W dniu 21.05.2005 odbylo si¢ w Warszawie Walne Zgromadzenie cztonkéw PTSR. Podczas
Zgromadzenia wybrano nowe wladze Towarzystwa (Rade Glowna 1 Komisj¢ Rewizyjnag),
cztonkéow Doradczej Komisji Medycznej oraz dokonano zmian w Statucie. Po Walnym
Zgromadzeniu odbyto si¢ pierwsze posiedzenie Rady Gtownej, na ktorym dokonano wyboru
Prezydium RG. Skfad nowoobranej Rady Glownej:

Prezydium Rady Gléwnej PTSR
Izabela Odrobinska - Przewodniczaca PTSR
prof. Jan Madey - Wiceprzewodniczacy PTSR
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Jerzy Zawadzki - Wiceprzewodniczacy PTSRS
Jerzy Szrejner - Sekretarz PTSR
Roman Fafara - Skarbnik PTSR:

Czlonkowie Rady Glownej
Ludwika Bryja
Marcin Fedoruk
Marek Fleta

Krystyna Frankowska
Maria Kassur

Helena K}tadko
Helena Konarska
Anna Niestuchowska
Elzbieta Piaskowska
Barbara Potoczanska

Czlonkowie Komisji Rewizyjnej

Roman Kaminski
Lidia Maria Gatazewska
Jakub Juszczak

Sklad Doradczej Komisji Medycznej wybranej 21 maja 2005:

prof. dr hab. Zbigniew Stelmasiak
prof. dr hab. Anna Cztonkowska
prof. dr hab. Jacek Losy

dr med. Halina Bartosik — Psujek
dr med. Waldemar Fryze

dr med. Ewa Gruszka

dr.med. Mariusz Kowalewski
mgr Grzegorz Galuszka

prof. dr hab. Krzysztof Selmaj

dr Barbara Patzer

dr reh. Grzegorz Rogalski

dr Andrzej Tutaj

dr n. med. Krzysztof Nadgrodkiewicz
lek. med. Aleksadra Podlecka

dr Maria Kassur

dr med. Jacek Zaborski

1.2 ZMIANA STATUTU

Wprawdzie PTSR zostal zarejestrowany jako organizacja pozytku publicznego ale podczas
rejestracji okazalo sig, Ze nasz statut wymaga zmiany. Powstat on kilka lat temu 1 nie przystaje do
obecnych warunkow 1 prawnych i1 zwigzanych z dziataniami ngo. Zmiany niezbedne z punktu
widzenia rejestracji jako opp zostaly uregulowane jako uchwaty Rady Glownej. Tym niemniej
taki uktad mozna bylo uzna¢ za tymczasowy. Podczas walnego Zgromadzenia zaproponowano i
przyjeto nowy statut, uwzgledniajacy obecna sytuacje prawna ngo. Statut ten zostat przyjety
przez Walne Zgromadzenie. Niestety Sad Rejestracyjny odmowit przyjecia nowego statutu.
Zgloszono szereg zastrzezen dotyczacych sformutowan. Zastrzezenia te zostaty uwzglednione,
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ale poniewaz wprowadzenie poprawek wymaga zwotania Walnego Zgromadzenia podjgto
decyzj¢ o przeprowadzeniu Nadzwyczajnego Walnego Zgromadzenia na wiosng 2006.

1.3 INNE REGULACJE PRAWNE

Rozw¢j Towarzystwa wymuszal wprowadzenie regulacji prawnych zwiazanych =z
przygotowaniem nowych regulaminéw kot oraz kontynuacja ujednolicania znakéw uzywanych
przez Towarzystwo czy tez procedur np. zaktadania i prowadzenia kont chorych. Wszystkie te
dziatania byly podejmowane na biezaco przez Jerzego Zawadzkiego z Prezydium RG,
odpowiedzialnego za sprawy formalno-statutowe.

Najwazniejszymi uchwalami przyjetymi w 2004 roku byly:
- przyjecie sprawozdania finansowego za 2004 r.
- przyjecie sprawozdania merytorycznego za 2004 r.
- uchwata o przekazaniu dotacji Oddzialom terenowym PTSR w kwocie 3.504,62 PLN
- uchwata o powotaniu kota w Jozefowie 1 Grupa Nowolipie;
- uchwala o powotaniu oddzialu w Elblagu;
- uchwata o powotaniu Komitetu Nominacyjnego;

IV. DZIALANIA ADMINISTRACYJNE

1.1. ZMIANA LOKALU

Pozyskanie grantu na rozw6j Towarzystwa sprawito, ze mozliwa stata si¢ zmiana siedziby
Towarzystwa. Na poczatku 2005 roku rozpoczgto poszukiwania a od lutego przeniesiono Biuro
do nowego lokalu na Bagatela 13/43. W dotychczasowej siedzibie PTSR w Hotelu Marriott
powstalo Centrum Informacyjne SM. Nowa siedziba zostata zarejestrowana w KRS wraz z
informacjami dotyczacymi zmian wladz Towarzystwa.

Koszt wynajecia prywatnego lokalu 72 m kw. w centrum Warszawy wyniost 2400 zt miesigcznie.
Lacznie w 2005 roku na wynajem przeznaczono: 28.800,00 PLN

1.2. POLITYKA ZATRUDNIENIA

Rozw¢j stowarzyszenia wymagal rowniez zmiany polityki kadrowej w szczegdlnosci zas
zatrudnienia nowych oséb. Byly one wprowadzane do prac stopniowo. W styczniu zostaty
zatrudnione: Marta Kowalczyk (pelny etat) i Magda Chorylo (pét etatu), osoby dotychczas
zwigzane z PTSR jako wolontariuszki.

Anna Gryzewska (petny etat) kontynuowata prace jako dyrektor biura. Przeprowadzono tez nabor
na stanowisko koordynatora Centrum Informacyjnego SM. W wyniku konkursu na p6t etatu na to
stanowisko zostala zatrudniona Anna Bartuszek.

Jednocze$nie zgodnie z zasadami grantu przyznanego przez EMSP zostat ogltoszony konkurs na
stanowisko Sekretarza Generalnego. W  wyniku konkursu i profesjonalnego naboru
poczynionego przez firm¢ BIGRAM S.A w kwietniu na stanowisku sekretarza generalnego w
pelnym wymiarze czasu pracy zostata zatrudniona Matgorzata Porgba. Tym samym Anna
Gryzewska zmienita zakres obowiazkow 1 zostala Zastgpca Sekretarza Generalnego. Kolejna
zmiana zaszta w pazdzierniku. Marta Kowalczyk odeszia z Towarzystwa. Na jej miejsce
zatrudniono Aleksandr¢ Mroz (pelny etat).

Podsumowujac na dzien 31 grudnia 2005 roku w biurze PTSR zatrudnione sa 3 osoby w pelnym
wymiarze pracy oraz 2 osoby na pot etatu. Ponadto PTSR korzysta z uslug wolontariuszy oraz
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0s0b zatrudnionych na umowy zlecenie w ramach koordynacji projektow. W trakcie trwania roku
zmieniono tez biuro rachunkowe, ktore prowadzi ksiggowos¢ stowarzyszenia.

Wynagrodzenia z tytulu umowy o prace: 172.809,57 PLN
V. POZOSTALE INFORMACJE ZWIAZANE Z SPRAWOZDAWCZOSCIA OPP

Informacje o poniesionych kosztach na:

Koszty dziatalno$ci statutowej: 810.035,40 PLN

Koszty administracyjne (czynsze, oplaty telefoniczne, pocztowe): 88.864,06 PLN
Dziatalno$¢ gospodarcza: nie dotyczy

Pozostate koszty operacyjne: 1.016,52 PLN

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego nie wyptacalo w 2005 roku wynagrodzen
cztonkom zarzadu i1 innym organom towarzystwa. Jedyne kwoty wyptacone cztonkom Rady
Gtéwnej PTSR byty zwrotem poniesionych kosztow zwiazanych z podrézami stuzbowymi w
celu reprezentacji PTSR na spotkaniach, seminariach 1 konferencjach krajowych oraz
migdzynarodowych oraz realizacji umoéw o dzieto.

Wrydatki na wynagrodzenia z umow zlecenia
Wynagrodzenia z tytutu umow zlecen: 103.106,15 PLN

Pozyczki udzielane przez PTSR
Pozyczek nie udzielano

Kwoty ulokowane na rachunkach bankowych.

Kwota ulokowana na rachunku bankowym i1 w kasie w momencie zamknigcia roku
rozrachunkowego wynosi 87.244,98 PLN. PTSR posiada jeden rachunek bankowy w Banku
PKO S.A. V O. w Warszawie.

Nabyte obligacje, akcje, nieruchomosci, $rodki trwate:

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego nie nabyto w 2005 roku obligacji ani akcji w
spotkach prawa handlowego, nie nabylo rowniez w 2005 roku nieruchomosci ani zadnych
srodkow trwatych.

Dziatalno$¢ zlecona

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego nie prowadzito w 2005 roku zadnej dziatalnosci
zleconej przez podmioty panstwowe i samorzadowe.

Rozliczenia z tytulu cigzacych zobowigzan podatkowych, a takze informacje w sprawie
sktadanych deklaracji podatkowych.

Rozliczenia Towarzystwa z budzetem dokonywane sa na biezaco, deklaracje rozliczeniowe
sktadane sg co miesiac.

W okresie 01.2005 — 12.2005 nie byta przeprowadzona w Polskim Towarzystwie Stwardnienia
Rozsianego kontrola.
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