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I. WSTEP

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) powstato w 1989 roku jako
inicjatywa chorych na stwardnienie rozsiane (SM) i oséb z nimi zwigzanych. W 1990
roku PTSR zostato zarejestrowane w KRS i oficjalnie rozpoczeto swojg dziatalnosc¢.
Od maja 2004 roku posiada status organizacji pozytku publicznego. Rok 2007 jest
zatem czwartym rokiem dziatalnosci PTSR jako organizacji pozytku publicznego. Na
dzien 31 grudnia 2007 PTSR posiadato 21 oddziatéw terenowych dziatajgcych lokal-

nie na rzecz chorych i ich rodzin.

1. Dane:

nazwa: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR)
forma prawna: stowarzyszenie, organizacja pozytku publicznego
siedziba: Bagatela 13/43, 00-585 Warszawa

numer KRS: 0000083356

numer REGON: 006237795

2. Czionkowie organéw statutowych PTSR (stan na 31 grudnia 2007):
Prezydium Rady Gtéwnej

Izabela Czarnecka - Przewodniczgca
prof. Jan Madey - Wiceprzewodniczacy
Jerzy Zawadzki - Wiceprzewodniczacy
Jerzy Szrejner - Sekretarz

Marcin Fedoruk - Skarbnik

Rada Gtéwna

Roman Fafara

Maria Fleta

Marek Fleta

Krystyna Frankowska
Maria Kassur

Helena Ktadko
Helena Konarska

Anna Niestuchowska



Elzbieta Piaskowska

Barbara Potoczanska

Komisja Rewizyjna

Roman Kaminski
Lidia Maria Gtazewska

Jakub Juszczak

Doradcza Komisja Medyczna:

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

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

dr med. Ewa Gruszka

dr med. Mariusz Kowalewski

mgr Grzegorz Gatuszka

prof. dr hab. Krzysztof Selmaj

dr Barbara Patzer

dr reh. Grzegorz Rogalski

dr Andrzej Tutaj

dr n. med. Krzysztof Nadgrodkiewicz
lek. med. Aleksandra Podlecka
dr Maria Kassur

dr med. Jacek Zaborski

3. Misja PTSR

Misja PTSR jest poprawa jakosci zycia os6b ze stwardnieniem rozsianym, umozli-

wienie im dostepu do lekdéw, leczenia i rehabilitacji zgodnie ze europejskimi standar-

dami medycznymi, tak aby stali sie oni petnoprawnymi czionkami spoteczenstwa

i mogli wies¢ godne zycie.




Ze Statutu: PTSR jest organizacjg spoteczng obywateli polskich ze stwardnieniem

rozsianym i ich przyjaciot, dziatajgcg na gruncie konstytucji RP i ma na celu:

poprawe warunkéw zyciowych, zdrowotnych oraz zwiekszanie uczestnictwa
w zyciu spotecznym, gospodarczym, zawodowym, kulturalnym, turystycznym

i sportowym kraju obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym;

wyzwalanie inicjatywy oséb ze stwardnieniem rozsianym w kierunku jak naj-
wszechstronniejszej ich rehabilitacji i leczenia rozumianych jako proces osia-
gania optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to, by zapewni¢ im

mozliwos¢ kierowania wkasnym zyciem;

likwidacje barier psychologiczno - spotecznych poprzez uswiadomienie petno-
sprawnej spotecznosci problematyki dotyczacej oséb niepetnosprawnych

i ksztattowanie partnerskich postaw miedzy tymi grupami;

artykutowanie i reprezentowanie interesow 0sob ze stwardnieniem rozsianym

w Kraju oraz na arenie miedzynarodowej;

wspotprace z innymi organizacjami wspierajacymi osoby niepetnosprawne,
udziat w ich przedsiewzieciach w celu poprawy zycia oséb niepetnosprawnych

w Polsce.

PTSR realizuje swoje cele przez:

wspotdziatanie z organizacjami administracji panstwowej i samorzadami oraz
placéwkami stuzby zdrowia i opieki spotecznej a takze z innymi organizacjami
pozarzadowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz osob niepetnosprawnych,
organizowanie pomocy cztonkom Towarzystwa w rozwigzywaniu wszelkich
problemoéw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowag
oraz wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spotecznej, gospodarczej
i kulturalnej,

organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu przeciwdziatanie
uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci, szczegol-
nie wsrod osob najciezej poszkodowanych,

prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-uswiadamiajgcej,
zmierzajacej do petnej integracji osob ze stwardnieniem rozsianym ze spote-
czenstwem ludzi petnosprawnych i ksztattowanie wtasciwych postaw przy wy-

korzystaniu srodkéw masowego przekazu i wtasnych publikacji,



inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych, legislacyjnych dotycza-

cych zycia i warunkow bytu, oswiaty i wychowania oraz specyficznych potrzeb

0sbb ze stwardnieniem rozsianym, a takze sposobu ich zaspokajania, zwtasz-
cza w zakresie:

» ujawniania barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych, ko-
munikacyjnych i innych, ograniczajgcych kontakt osob ze stwardnieniem
rozsianym ze srodowiskiem i utrudniajgcych im rehabilitacje oraz wystepo-
wanie do kompetentnych Wiadz z wnioskiem o ich usuniecie,

» opracowywania adekwatnych rozwigzan sprawy dostepu osob ze stward-
nieniem rozsianym do r6znego rodzaju stanowisk pracy zgodnie z ich moz-
liwosciami fizycznymi, kwalifikacjami i zainteresowaniami oraz zasad jego
realizacji,

» opiniowania i inicjowania produkcji sprzetu ortopedycznego i rehabilitacyj-
nego niezbednego lub usprawniajgcego zycie codzienne i prace oséb ze
stwardnieniem rozsianym.

organizowanie kongresow, konferencji, sympozjow, posiedzen, zjazdow, po-

radnictwa, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, o$wiatowych i innych, a takze

obozoéw i wczasow,

podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami statuto-

wymi Towarzystwa,

otaczanie szczegolng opiekg dzieci oséb ze stwardnieniem rozsianym i ich ro-

dzin, a takze oséb z nowym rozpoznaniem stwardnienia rozsianego,

budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych srodowisk do dziatania

na rzecz oséb ze stwardnieniem rozsianym,

prowadzenie dziatalnosci gospodarczej, a w szczegodlnosci dziatalnosci wy-

dawniczej zgodnie z obowigzujgcymi przepisami,

udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych spraw osob

ze stwardnieniem rozsianym,

utatwianie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowania zatrudnienia

oraz podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze podejmowania dziatalno-

Sci spoteczno-uzytecznej,

podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego.



DZIALANIA ADMINISTRACYJNE
W roku 2007 Rada Gtowna PTSR w trakcie 6 posiedzen podjeta 17 uchwat. Dotyczy-
ty one przede wszystkim spraw administracyjnych i porzadkowych zwigzanych z ko-
niecznoscig usprawnienia pracy jednostek Stowarzyszenia, a takze spraw zwigza-
nych z uruchamianiem nowych inicjatyw oraz kwestii kadrowych.
Dziatania Rady Gtéwnej w 2007 roku koncentrowaty sie na:

e wprowadzeniu zmian do tresci: ,Wskazdéwek do programu Leczenia i Rehabili-

tacji Stwardnienia Rozsianego”
e przyjeciu programu dziatah Kota Mtodych PTSR
e przyjeciu programu dla Oddziatéw

e zaakceptowaniu sprawozdania merytorycznego i finansowego za rok 2006.

Ponadto odbyto sie 1 posiedzenie Prezydium Rady Gtéwnej, ktore podjeto decyzje
0 udzieleniu wsparcia finansowego dla cztonkow Oddziatow w Lesznie i Krakowie

zwigzanego z ich udziatem w konferencji organizowanej przez Biuro Rady Gtéwne.

Realizatorem wszystkich postanowien i uchwat Rady Gtéwnej byto Biuro Rady Gtow-
nej oraz Centrum Informacyjne SM, w ktérym w roku 2007 pracowaty nastepujgce
osoby:

e Robert Baranski - sekretarz generalny, peten etat w okresie | — VII

e Robert Baranski - specjalista ds. fundraisingu i komunikacji zewnetrznej, pot
etatu w okresie VIl — Xl

e Magdalena Choryto — koordynator ds. projektéw mtodziezowych, peten etat od
[ = XII

e Monika Filipowicz — sekretarz generalna, peten etat w okresie VIl — XII

e Anna Gryzewska — zastepca sekretarza generalnego, peten etat w okresie
[ = XII

e Justyna Kowalewska — koordynator ds. projektow wydawniczych oraz pra-
cownik administracyjny, peten etat w okresie od |-XI|

e Artur Litynski — pracownik administracyjny, % etatu w okresie XI — XIl|

e Andrzej Pieloch — koordynator projektu ,Masz SM? Masz prawo!... Rzecznic-
two praw oséb z SM”, 72 etatu w okresie | -V

e Andrzej Pieloch - koordynator projektu ,Masz SM? Masz pra-
wo!...Rzecznictwo praw oséb z SM” i koordynator merytoryczny projektu ,Nie
jestes sam! Masz prawa — szkolenie podnoszace samoswiadomos$¢ prawna
i spoteczng 0so6b niepetnosprawnych z SM”, % etatu w okresie V - X



¢ Andrzej Pieloch — koordynator Centrum Informacyjnego SM, 2 etatu w okresie
VI = XII

e Scholastyka Sniegowska — specjalista ds. fundraisingu i komunikacji ze-
wnetrznej - peten etat w okresie XI — XI|

e Zbigniew Targanski — pracownik Centrum Informacyjnego SM, % etatu
w okresie Il - XII

Na dzien 31 grudnia 2007 r. zatrudnionych byto 8 oséb, w tym 1 na Yz etatu i 2 na %

etatu.

PTSR nie prowadzito dziatalnosci gospodarczej.

lll. DZIALANIA STATUTOWE

Sytuacja osob chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce nalezy do najtrudniejszych
w Europie. Zaledwie 1,7 % os6b chorych na SM ma w naszym kraju dostep do re-
fundowanego leczenia immunomodulujgcego, ktére moze umozliwic zmniejszenie
postepu choroby i zwigzanej z nig niepetnosprawnosci. Dla poréwnania: w Czechach
i na Wegrzech odsetek ten siegat 11-12 %, w Rumunii 6 %. Jednoczesnie polscy
chorzy stanowig trzecig pod wzgledem liczebnosci grupe chorych w Europie - szacu-

je sie, ze w Polsce mieszka blisko 60 tys. oséb chorych na SM

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oraz neurolodzy skupieni w Dorad-
czej Komisji Medycznej PTSR od lat probujg poprawi¢ zaistniatg sytuacje. Dzieki
wsparciu finansowemu i merytorycznemu jakie PTSR otrzymuje od Europejskiej Plat-
formy SM z siedzibg w Brukseli mozliwa byta intensyfikacja dotychczasowych dziatan

na rzecz poprawy sytuacji polskich chorych.

1. NARODOWY PROGRAM LECZENIA SM
Kontynuowano dziatania rozpoczete w 1997 roku zmierzajace do wdrozenia Naro-
dowego Programu Leczenia Chorych na SM (NPL SM). Ostatnia wersja Programu
zostata ztozona w Ministerstwie Zdrowia 21 lipca 2005r. Pod koniec roku 2005 Mini-
ster Religa oraz Departament Swiadczen Zdrowotnych przekazat PTSR pozytywne
opinie na temat Programu. Zaskoczeniem byto otrzymanie informacji o koniecznosci
wykonania analizy opfacalnosci i efektywnosci procedur zawartych w Narodowym
Programie Leczenia Chorych na SM, o ktérej w kwietniu 2006 poinformowat Podse-

kretarz Stanu Jarostaw Pinkas.



Raport na powyzszy temat miat zosta¢ opracowany w czasie umozliwiajgcym reali-
zacje Programu od poczatku roku 2007.

W lipcu 2007 r. w drugg rocznice ztozenia Narodowego Programu Leczenia wysto-
sowano list otwarty do Ministra Zdrowia prof. Religi dotyczacy interwencji w sprawie
wdrozenia NPL SM. Zredagowano takze list do Agencja Oceny Technologii Medycz-
nych (AOTM), dzieki ktéremu przedstawiciele PTSR byli obecni na spotkaniu
w sprawie wydania ekspertyzy dotyczacej NPL SM, ktore odbylo sie w dniu
23.08.2007. Wbrew wczesniejszym zapewnieniom na spotkaniu tym nie przedsta-
wiono opinii na temat catosci Narodowego Programu Leczenia SM, a jedynie jego
czesci sktadowej, jakg jest terapia immunomodulujgca.

W odpowiedzi na zaistniatg sytuacje PTSR wystosowato list do p. Wierzby, dyrektora
AOTM wyrazajacy rozczarowanie spotkaniem z powodu braku otrzymania zapowia-
danej opinii w sprawie analizy oraz list do ministrow Religi i Pinkasa z prosbg o na-
tychmiastowe spotkanie celem wyjasnienia nieporozumienia zwigzanego z oceng
NPL SM i tego dlaczego w zaistniatej sytuacji Ministerstwo Zdrowia nie rozpoczeto
wczesniej innych aktywnosci zaproponowanych w programie takich jak edukacja le-
karzy, rehabilitacja itp. Niestety do konca roku 2007 r. Ministerstwo Zdrowia nie zna-

lazto czasu na spotkanie z przedstawicielami PTSR.

2. PROGRAM LECZENIA | REHABILITACJI SM

Majac na wzgledzie trudng sytuacje chorych na stwardnienie rozsiane (SM) w Pol-
sce, brak lub utrudniony dostep do lekéw, leczenia i sSrodkow wptywajgcych na po-
prawe jakosci zycia oséb z SM, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego ma-
jac na celu utatwienie chorym dostepu do wspomnianych srodkow i Swiadczen pro-
wadzito Program Leczenia i Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego. Program skiero-
wany byt do czionkow PTSR, ktérzy mieli mozliwo$¢ gromadzenia na udostepnio-
nym rachunku bankowym srodkéw finansowych.

W ramach porozumienia programu Leczenia i Rehabilitacji osoby chore miaty prawo
do dokonywania zakupow, o zakresie okreslonym ,Wskazoéwkami dotyczacymi Le-
czenia i Rehabilitacji SM” (m.in. lekow, sprzetu rehabilitacyjnego, lekéw objawowych,

etc.). Z programu w roku 2007 korzystato 35 osdb.
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3. DZIALANIA W PARLAMENCIE EUROPEJSKIM - ,,POZYTYWNY IMPULS
Z POLSKI”

Poczawszy od 2006 roku PTSR przy wspotpracy z European MS Platform (EMSP)
realizuje program dziatan lobbingowych w Parlamencie Europejskim w Brukseli, kto-

rych celem jest:

e zwiekszenie swiadomosci spotecznej dotyczacej aktualnej sytuacji osob cho-
rych na SM w Rzeczpospolitej Polskiej (w kontekscie standardow obowigzuja-
cych i stosowanych w innych krajach Unii Europejskiej)

e poprawa jakosci zycia osob chorych na SM w Rzeczpospolitej Polskiej po-
przez dostosowanie jej do standardéw obowigzujgcych w UE

e zwiekszenie swiadomosci spotecznej dotyczacej SM, jego konsekwencji spo-

tecznych ekonomicznych i zdrowotnych w Europie.

W ramach tego programu, w roku 2007 zrealizowano nastepujace:

a. ,,Godzina SM w Parlamencie Europejskim”

odbyta sie w dniu 23 stycznia w Parlamencie Europejskim w Brukseli — byto to spo-
tkanie poswiecone sytuacji chorych na SM w Polsce. Wzieli w nim udziat polscy po-
stowie do Parlamentu Europejskiego, ktorzy zadeklarowali swoje wsparcie w dziata-
niach majacych na celu pomoc osobom chorujgcym na SM w Polsce, I1zabela Odro-
binska, Przewodniczaca Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz
przedstawiciele European Multiple Sclerosis Platform.

Spotkanie stuzyto wypracowaniu rozwigzan, ktére pozwolg w szybkim czasie na roz-
poczecie procesu zmian ukierunkowanych na poprawe jakosci zycia chorych na SM,

zmian, na ktére polscy pacjenci dotknieci SM czekajq juz od wielu lat.

b. Ztozenie petycji do Parlamentu Europejskiego w sprawie dyskryminacji
chorych na SM w Polsce.

17 czerwca 2007 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego ztozyto formalng

petycje do Parlamentu Europejskiego w sprawie dyskryminacji chorych na SM w Pol-

sce. Petycja otrzymata w Parlamencie Europejskim numer 0790/2007 i rozpatrzona

zostata przez Komisje Petycji PE. Z uwagi na fakt, ze poruszone w niej zagadnienia

objete sg zakresem dziatalnosci Unii Europejskiej, Komisja zadecydowata o jej do-

puszczalnosci. W zwigzku z tym petycja skierowana zostata do Komisji, w kompe-
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tencjach ktérej miesci sie jej przedmiot tj. do Komisji Zatrudnienia i Spraw Socjal-
nych, w celu wyrazenia przez nig opinii lub podjecia dalszych dziatan.

W dniu 21 czerwca 2007 roku poset Marcin Libicki, Szef Komisji ds. Petycji
w Parlamencie Europejskim postawit w Parlamencie Europejskim w Strasburgu pyta-
nie otwarte, dotyczace Kodeksu Dobrych Praktyk w zakresie stwardnienia rozsiane-
go. Tym samym poprosit Komisje o wskazanie sposobow, metod i wysitkow, ktore
podejmowata w roku 2004, kiedy to przyjeta sprawozdanie A5-0451/2003 i towarzy-
szgcq mu rezolucje w sprawie srodkow pomocy dla obywateli europejskich dotknie-
tych SM. Pytanie byto o tyle wazne, ze oddziatywanie wspomnianego dokumentu
w nowych krajach "dwunastki" jest znikome lub zadne. Dyskusja na temat wyréwna-
nia szans chorych w catej Europie jest wiec niezwykle wazna dla wszystkich krajow
nowej "dwunastki®, a szczegdlnie dla Polski, ktéra w walce z SM zajmuje ostatnie

miejsce w UE.

c. ,Pozytywny Impuls z Polski — Dni SM”
W dniach 16 — 18 pazdziernika 2007 w Parlamencie Europejskim w Brukseli odbyt
sie cykl wydarzen, pod nazwg ,Pozytywny Impuls z Polski — Dni SM”, poswieconych
dramatycznej sytuacji chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce. W ramach Dni SM
zorganizowana zostata wystawa fotograficzna obrazujaca zycie polskich pacjentéw,
ktorej uroczystemu otwarciu towarzyszyt koncert zespotu Lombard z udziatem Marka

Siwka - muzyka chorego na SM oraz otwarta konferencja prasowa.

Dziatania prowadzone w trakcie Dni SM skierowane byly do postéw Parlamentu Eu-
ropejskiego, zaproszonych gosci, mediéw oraz pacjentow i ich rodzin. Dziataniom
tym przy$wiecato dgzenie do wprowadzenia i praktycznego zastosowania w Polsce
standardéw obowigzujacych w Unii Europejskiej, w tym dostepnosci do komplekso-
wej opieki nad pacjentem, odpowiedniego leczenia i rehabilitacji (poprzez wdrozenie
w Polsce Narodowego Programu Leczenia chorych na SM), a co za tym idzie - po-
prawy jakosci zycia osob chorych na SM w naszym kraju. Celem Dni byt rowniez
wzrost sSwiadomosci spotecznej dotyczacej stwardnienia rozsianego jako przewlekte-
go schorzenia neurologicznego, jego konsekwencji spotecznych, ekonomicznych
i zdrowotnych oraz aktualnej sytuacji oséb chorych na SM w Polsce.

Na oficjalnym otwarciu Dni SM obecnych byto ponad 30 polskich eurodeputowanych

i asystentodw europostéw. Wsréd nich Marcin Libicki (petnigcy funkcje Przewodnicza-
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cego Komisji Petycji Parlamentu Europejskiego), Jerzy Buzek, Genowefa Grabowska
i Bogdan Pek. Pojawili sie réwniez reprezentanci Komisji Europejskiej, Przedstawi-
cielstwa RP przy UE i wielu polskich pracownikéw Parlamentu.

Wazny punkt Dni SM w PE stanowita otwarta konferencja prasowa, w trakcie ktérej
przedstawiciele polskich pacjentéw, srodowiska neurologéw oraz PTSR przyblizyli
stuchaczom fakty dotyczace sytuacji chorych na SM oraz zaapelowali o pomoc we
wdrozeniu Narodowego Programu Leczenia Chorych na SM. Swoje wsparcie po raz
kolejny zadeklarowali europostowie — Dariusz Grabowski oraz Marcin Libicki. W kon-
ferencji wzieli udziat takze John Golding, wiceprzewodniczacy EMSP oraz Robert
Schlathau cztonek EMSP, ktérzy moéwili o jakze odmiennych od polskich standardach

leczenia i rehabilitacji w krajach UE oraz o Kodzie Dobrej Praktyki w SM.

4. CENTRUM INFORMACYJNE SM (CISM)
W 2007 roku w CISM prowadzone bvyty nastepujace projekty:

a. Projekt ,Masz SM? Masz prawo!... rzecznictwo praw obywatelskich oséb
z SM”

Projekt powstat w odpowiedzi na problemy pacjentéw wynikajace z braku dostepno-
Sci do informacji w zakresie mozliwosci leczenia, rehabilitacji, pomocy psychologicz-
nej i prawnej. W jego ramach zostat zatrudniony prawnik, mecenas Krzysztof Maslin-
ski, petnigcy funkcje Rzecznika Praw Pacjenta z SM. Istotng cze$¢ programu stano-
wili konsultanci lokalni Rzecznika mieszczacy sie w czterech o$rodkach: w Gdansku,
Gnieznie, Biatej Podlaskiej i Zawierciu. Lokalni konsultanci - to osoby zwigzane ze
Ssrodowiskiem chorych na SM - odpowiednio przeszkoleni i wykwalifikowani przede
wszystkim w zakresie udzielania informacji prawnej w zakresie prawa medycznego,
skomplikowanych procedur administracyjnych, dostepnosci leczenia i rehabilitaciji,
aby zapewni¢ chorym podstawowe wsparcie.
Do zadan Rzecznika Praw Pacjenta z SM nalezato takze poradnictwo w zakresie
ochrony zdrowia, udzielanie informacji na temat lecznictwa specjalistycznego oraz
stacjonarnego. Pomoc Rzecznika niejednokrotnie wykraczata poza ramy wyznaczo-
nych zadan, gdy oczekiwania pacjentdéw zmuszajg do szerszego spojrzenia na pro-
blemy tych oséb nie tylko w kontekscie problemdéw zdrowotnych, a takze spotecz-
nych.

W ramach projektu podjeto nastepujgce dziatania:
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e rozwdj rzecznictwa intereséw grup pacjenckich wobec instytucji administracji
publicznej i samorzgdowej, a takze systemu wymiaru sprawiedliwos$ci i idaca
za tym poprawe swiadomosci prawnej oséb chorych na SM

e monitoring realizacji programoéw wdrazanych przez instytucje publiczne -
rzecznik praw oséb z SM uczestniczyt na biezagco w pracach zwigzanych
z monitorowaniem dziatan instytucji publicznych, zwtaszcza: NFZ, NGO
i PFRON.

e promowanie idei rzecznictwa m.in. przez kontakt z mediami, prowadzenie od-
rebnej autorskiej rubryki prezentujgcej prace rzecznik na tamach kwartalnika
,Pozytywny Impuls”, zamieszczanie informacji na forach internetowych zwia-
zanych z tematykg SM, comiesieczng wysytke informacji mailem do oddziatéw
oraz organizacji lokalnych.

Ponadto w ramach realizacji projektu liderzy oddziatéw trentowych PTSR wzieli
udziat w szkoleniu potgczonym z warsztatami. Przeprowadzono takze konsultacje
i szkolenia dla 4 rzecznikéw lokalnych funkcjonujacych w terenie.

Projekt realizowany byt od stycznia do pazdziernika 2007 ze srodkdw przejsciowych

Unii Europejskiej; jego koszt wyniost 70 676,54 €.

b. Projekt , Telefoniczna poradnia psychologiczna, wsparcie oséb niepet-
nosprawnych z SM w sytuacji kryzysowej”

Projekt oferowat pomoc psychologiczng dla osob, ktére w wyniku swojej niepetno-
sprawnosci majg trudnosci w dotarciu do psychoterapeuty. Trudnosci te wynikajg
z kilku przyczyn: barier architektonicznych, braku odpowiednio wyksztatconych psy-
choterapeutéw, tj. posiadajgcych wiedze o samym schorzeniu i objawach z nim
zwigzanych (réwniez zaburzeniach emocjonalnych i poznawczych), czy tez braku
Ssrodkow na indywidualng psychoterapie.

Projekt skierowany byt przede wszystkim do oso6b z matych miasteczek, potozonych
z dala od centrow rehabilitacyjnych, poradni i z dala od oddziatéw lokalnych PTSR.
Celem prowadzonej psychoterapii byta poprawa jakosci zycia oséb niepetnospraw-
nych chorych na stwardnienie rozsiane, pomoc w zaakceptowaniu choroby i zwigza-
nych z nig ograniczen oraz uznanie tych sfer zycia, ktore zostajg niezmienione mimo
SM. Terapia pomagata chorym w przyjmowaniu pomocy z zewnatrz, szukaniu no-

wych rozwigzan i wzmacniata zdolnosci adaptacyjne.
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W wyniku projektu z terapii psychologicznej skorzystato 350 osob. Projekt trwat od
lipca do grudnia 2007, a jego realizacja byta mozliwa dzieki dofinansowaniu
z PFRON. Catkowity koszt projektu wynidst 84 160 zt.

c. Projekt ,Masz SM? Masz prawo do pracy!”
Projekt byt kontynuacjg rozpoczetej w 2006 roku kampanii informacyjno-doradczej
majgcej na celu wsparcie oséb niepetnosprawnych w poszukiwaniu i utrzymaniu pra-
cy oraz zmiane opinii kadr zarzgdzajgcych zasobami ludzkimi i pracodawcéw na te-
mat zatrudniania pracownikéw chorych na SM. W ramach projektu podjeto nastepu-
jace dziatania:

e prowadzono telefoniczne dyzury prawnika, psychologa oraz doradcy zawodo-

wego; kazdy ze specjalistow dyzurowat 9 h tygodniowo.

e prowadzono wirtualny punkt konsultacyjno-doradczy

e opracowano i wydano ulotki informacyjne

e aktualizowano i rozwijano informacje dostepne na stronie internetowej

www.ptsr.org.pl

Na przestrzeni 7 miesiecy (kwiecien-grudzien) realizacji z projektu w sposéb bezpo-
Sredni i posredni skorzystato blisko 9 000 oséb. Projekt zostat zrealizowany dzieki do-

finansowaniu z PFRON; koszt realizacji wyniost 16 582 zi.

d. Infolinia o SM
Poza dziataniami projektowymi w CISM dziatata Infolinia o SM. Pod numerem
0 801 313 333, od poniedziatku do pigtku w godzinach 9 — 17 mozna byto uzyskac
informacje dotyczgce stwardnienia rozsianego, pomocy jakiej mogg oczekiwac cho-
rzy, sposobow leczenia, etc. Tematyke prowadzonych w ramach infolinii SM rozmow
mozna podzieli na nastepujace zagadnienia:

e Farmakoterapia -15% ogotu prowadzonych rozmow

¢ Rehabilitacja -10 % ogétu prowadzonych rozméw

e Problemy prawne - 20 % ogotu prowadzonych rozmow

e Problemy psychologiczne - 11 % ogotu prowadzonych rozmow

e Pomoc socjalna - 6 % ogotu prowadzonych rozmow

e Czilonkostwo i oferowane przez PTSR formy wsparcia dla oséb chorych - 9 %
0gotu prowadzonych rozmow

¢ Informacje ogdine o SM - 29 % ogotu prowadzonych rozmow


http://www.ptsr.org.pl/
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W powyzszych zakresach pracownik infolinii prowadzit takze dziatalnos¢ informacyj-

ng za posrednictwem komunikatorow internetowych oraz korespondencje emailowa.

e. rzecznictwo praw oséb z SM

Po zakonczeniu realizacji projektu Projekt ,Masz SM? Masz prawo!... rzecznictwo
praw obywatelskich oséb z SM” kontynuowano prace Rzecznika osob z SM, jednak

jedynie na poziomie ogdlnopolskim.

W ramach dziatah ukierunkowanych na szersze grono odbiorcéw zostaty podjete:
e wspotpraca przy opracowaniu petycji do parlamentu europejskiego,
e wystosowanie petycji do Rzecznika Praw Obywatelskich, dotyczace;j
dyskryminacji oséb chorych na SM,
e szkolenia rzecznikdw regionalnych /przygotowano 3 szkolenia/,
e udzielanie porad prawnych w ramach infolinii
e Reprezentacja PTSR w Zespole ds. Osob Niepetnosprawnych przy Rzeczniku

Praw Obywatelskich.

W dniu 30 lipca 2007 Rzecznik Praw Osob z SM, wniost petycje do Rzecznika
Praw Obywatelskich (RPO) o podjecie dziatan zmierzajacych do przeciwdziatania
naruszaniu praw obywatelskich osob cierpigcych na stwardnienie rozsiane. Petycja
opierata sie na zatozeniu, iz obecna sytuacja grupy spotecznej jakg stanowig chorzy
na SM powinna zostaC uznana za sprzeczng z gwarantowanym obywatelom w art.
68 ust. 2 Konstytucji prawem do rownego dostepu do swiadczenh opieki zdrowotne;j.
Ze wzgledu na degradujacy dla sprawnosci fizycznej przebieg choroby utrudnienia
w powyzszym zakresie trzeba takze traktowac jako naruszenie praw osob niepetno-
sprawnych, co sprzeczne jest z kolei z ustanowiong w art. 68 ust. 3 Konstytucji zasa-

dg zapewnienia szczegodlnej opieki zdrowotnej osobom niepetnosprawnym.

W wyniku ztozenia petycji RPO zwrdcit sie do Ministra Zdrowia o ztozenie stosow-
nych wyjasnien w poruszonej sprawie. Po otrzymaniu ich postanowit o zakonczeniu
postepowanie w przedmiotowej sprawie, biorgc pod uwage ze kontynuowanie inter-
wencji w omawianej materii Przez Rzecznika Praw Obywatelskich nie znajduje pod-
staw prawnych. Wynika to z faktu, iz RPO nie uczestniczy w tworzeniu i realizaciji
polityki zdrowotnej panstwa oraz w procesie legislacyjnym. Rzecznik nie uznat sie tez

za kompetentnego do kwestionowania przestanek merytorycznej decydujgcych
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o dostepie do leczenia stwardnienia rozsianego. Nie mniej zapewnit, iz bedzie Sledzit

problem i w razie potrzeby podejmowat stosowne dziatania.

5. PROJEKTY WYDAWNICZE PTSR

W ramach programu Partner 2006 finansowanego ze srodkow PFRON, PTSR wyda-
to w 2007 roku kolejne 9 publikacji z serii ,SM i ...”, byly to nastepujace tytuty:
~SM i ruch”

,SM i stres”
oM i emocje”
»oM i mowa”
oM i depresja’
oM i sprawy kobiece”
,SM i rodzina”
oM i spastycznos¢”
,SM i PTSR”
oraz
Poradniki o SM dla rodzicow ,Jak rozmawia¢ o SM ze swoimi dziecmi”,
,Rozciggajmy sie! llustrowany podrecznik ¢wiczen dla osob ze stwardnieniem

rozsianym”,

~Stwardnienie rozsiane. Przewodnik po lekach i leczeniu”.

6. WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA
By wypetniaC¢ swojg misje oraz realizowa¢ gtowne zatozenia stawiane przed organi-
zacjg PTSR wspétpracuje nie tylko z lokalnymi organizacjami zajmujgcymi sie pomo-
cq osobom niepetnosprawnym, ale takze reprezentuje polskich chorych na SM na
forum miedzynarodowym. Jest czionkiem European Multiple Sclerosis Platform
(EMSP) i Multiple Sclerosis International Federation (MSIF).

a. Project Multiple Sclerosis — Information Dividend (MS-ID)
W ramach wspotpracy z European MS Platform (EMSP) PTSR jako jeden

z partnerow bierze udziat w realizacji projektu ,,Multiple Sclerosis — Information
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Dividend” (MS-ID). Pozostali partnerzy to stowarzyszenia pacjencie z Rumunii,
Hiszpanii, Wielkiej Brytanii, Islandii i Niemiec. Ze strony Polskiej w realizacje projektu
zaangazowani sg koordynator narodowy oraz profesor neurologii z Akademii Me-
dycznej, ktory petni funkcje doradczg i zasiada w Scientific Advisory Committee. Pro-
jekt jest finansowany przez Komisje Europejska. W maju 2007 r. w Brukseli odbyta
sie ogolnoeuropejska konferencja pod patronatem Hansa Gerta Poetteringa rozpo-
czynajgca realizacje projektu. W trakcie konferencji odbyty sie cztery warsztaty, na
tematy takie jak: rodzaje terapii, koszty choroby, rola krajowych stowarzyszen we
wprowadzanie Kodeksu Dobrej Praktyki i promocja zasad Jakosci Zycia. Odbyly sie
takze dwa spotkania (w kwietniu i w listopadzie) koordynatora projektu z ramienia
EMSP z koordynatorami narodowymi. W duzej mierze dziatania podjete w 2007 mia-
ty charakter przygotowawczy do realizacji gtbwnych zadanh nakreslonych w projekcie.
Gtéwnym celem dwuletniego projektu jest nadzér i przygotowanie Europejskiego Re-
jestru SM. Istniejgce systemy dokumentacji powinny zostaé poréwnane i ocenione
w celu — miedzy innymi - oszacowania socjoekonomicznych aspektow SM na pozio-
mie krajowym. Kolejnym celem projektu MS-ID jest nacisk na wprowadzenie "Euro-
pejskiego Kodeksu Dobrej Praktyki". Te cele sg dobrane tak, aby od poczatku za-
pewni¢ ludziom z SM jak najlepszg opieke i leczenie, ktére pozwolg im utrzymanie
swoich stanowisk pracy, pozostanie czynnymi cztonkami spoteczenstwa. Otrzymy-
wanie pomoc i wsparcie muszg by¢ tak skonstruowane by umozliwi¢ w jak najlepszy

sposob pogodzenie SM z dotychczasowym zyciem.

b. Udziat w konferencjach i spotkaniach
Przedstawiciele PTSR uczestniczyli w 2007 roku w spotkaniach i konferencjach mie-
dzynarodowych m. in. w:

e w konferencji pn.: ,Réowne prawa dla wszystkich obywateli Unii Europejskiej
chorych na SM”, zorganizowanej przez EMSP w maju Parlamencie Europej-
skim w Brukseli pod patronatem Prezydenta Parlamentu Europejskiego Han-
sa-Gertera Potteringa i Przewodniczacej Europejskiej Komisji Zdrowia i Mini-
ster Zdrowia Niemiec Ulli Schmidt. Wydarzenie wspierata rowniez Dyrekcja
Generalna ds. Zdrowia i Ochrony Konsumentow (DG SANCO) Komisji Euro-
pejskiej. Byta to najwieksza i politycznie najwazniejsza konferencja na temat
SM w Europie w 2007 roku. Gtéwng kwestig poruszong podczas konferencji

byto wprowadzenie Europejskiego Kodu Dobrej Praktyki, ktéry powstat
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w odpowiedzi na rezolucje Parlamentu Europejskiego zakazujgcej dyskrymi-
nacji chorych na SM z grudnia 2003 roku. Polske reprezentowali Izabela
Odrobinska, przewodniczaca PTSR-u i prof. Krzysztof Selmaj. Niestety mimo
usilnych staran ze strony PTSR Zzaden z zaproszonych przedstawicieli pol-

skiego Ministerstwa Zdrowia ani NFZ nie wzigt udziatu w konferenc;ji.

e obchodach swiatowego dnia SM, ktéry odbyt sie w pazdzierniku w Pradze

Czeskiej pn. ,Praga07 — zycie z SM: dzi$ i jutro”

e otwartym posiedzeniu Zarzadu Gtéwnego Miedzynarodowej Federacji Organi-

zacji Pacjentéw chorych na SM (MSIF)
e posiedzeniu CEO Advisory Group dziatajgcej w ramach MSIF

e konferenciji pn.: ,Europejski kod dobrej praktyki w SM - narzedzia, dobre prak-
tyki oraz indywidualne przypadki pomocne we wdrazaniu Kodu na gruncie na-

rodowym” zorganizowanej przez EMSP w pazdzierniku w Noordwijik

Ponadto PTSR zorganizowato cykl wymian mtodziezowych w ramach miedzynaro-
dowego projektu ,Miracle Starts from Sharing Minds — MS in Europe” realizowanego

w partnerstwie ze stowarzyszeniami z Malty, Rumunii i Stowac;ji.

7. ROZWOJ REGIONALNY i KONFERENCJE LOKALNE
W ramach modutu B programu PARTNER 2006 — wsparcie projektow realizowanych
na rzecz osob niepetnosprawnych przez organizacje pozarzgdowe, zorganizowana
zostata kolejna z serii imprez integracyjnych przeznaczonych dla przedstawicieli od-
dziatow lokalnych PTSR pn.: ,Organizacja i integracja”. Projekt ten stanowit konty-
nuacje dziatah rozpoczetych w 2006 r. Z uwagi na bardzo dobre oceny u wysoka fre-
kwencje na poprzednich imprezach tego typu, w roku 2007 zorganizowane zostato
kolejne spotkanie integracyjne potgczone z wyktadami i warsztatami. Poswiecone
byto zagadnieniom prowadzenia organizacji i integracji. Spotkanie miato na celu
zmotywowanie cztonkéw towarzystwa do dalszej pracy i rozwijania dziatalnosci,
przekazanie wiedzy na temat korzysci wynikajacych ze wspotpracy pomiedzy oddzia-
tami, organizacjami wspierajgcymi, biurem RG, innymi organizacjami oraz spotecz-

noscig lokalna.
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Spotkania odbyto sie w dniach 3 - 5 sierpnia w Warszawie, uczestnikami byli czton-
kowie oddziatow terenowych PTSR z catej Polski oraz przedstawiciele Kota Mtodych
i organizacji wspierajgcych. W sumie udziat wziety 52 osoby doroste, w tym 47 nie-
petnosprawnych. Na spotkaniu obecni byli tez psycholodzy, neurolodzy oraz zapro-
szeni goscie (przedstawiciele instytucji pomagajgcych osobom niepetnosprawnym)
oraz wolontariusze dziatajagcy na rzecz PTSR. Koszt realizacji projektu wyniost
37306,65 zt.

W ramach realizacji projektu rzecznictwa przeprowadzono szkolenia prawne dla
oddziatéw lokalnych PTSR. Szkolenie byto wspoffinansowane ze srodkéw PFRON
w ramach projektu ,Nie jestes sam! Masz prawa! — szkolenie podnoszgce samo-

Swiadomos¢ prawng i spoteczng 0sob niepetnosprawnych z SM”

Celem szkolenia byto przekazanie uczestnikom podstawowej wiedzy prawnej, admi-
nistracyjnej oraz informacji o mozliwosciach przeciwdziatania dyskryminaciji. Szkole-
nie sktadato sie z czesci wyktadowej, ktérej tematy dotyczyty gtdwnie praw oséb cho-
rych na SM oraz czesci warsztatowej, ktora poruszata temat dyskryminacji oséb cho-
rych na SM, a w szczegdlnosci aspekt przeciwdziatania jej. W szkoleniu uczestniczy-
o 65 osdb, podzieleni byli na trzy grupy, w ktorych zajecia prowadzit psycholog, do-
radca zawodowy oraz prawnik. Strona dydaktyczna szkolenia zostato wysoko oce-

niona przez uczestnikéw.

8. DZIALANIA KOLA MLODYCH

W roku 2007 poza comiesiecznymi spotkaniami Kota mtodych, ktére odbywaty sie
w ostatni czwartek miesigca w CISM, na szczegdlng uwage zastugujg 2 z projektow
zorganizowanych przez Koto Mtodych:

a. Warsztaty ,,Pétnoc Potudnie”
Warsztaty dla osob chorych na stwardnienie rozsiane i ich bliskich pn.: ,,Pétnoc Po-
ludnie” - sktadaly sie z dwdch odrebnych czesci 1. warsztaty aktywizujgce dla oséb
chorych na SM jako szansa na rozwdj kompetencji spotecznych i zawodowych
i 2. warsztaty aktywizujgce dla cztonkéw rodzin i opiekunéw oséb chorych na SM.
Celem warsztatow byto zapoznanie uczestnikow ze stylami komunikacji, przezywa-

niem emocji w sytuacjach trudnych, omoéwienie trudnosci komunikacji i zwigzanych
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Z nig relacji w rodzinie, wymiana doswiadczen z pozycji chorego, a takze pozycji
osoby wspierajace;.

W warsztatach wzieto udziat 28 oséb chorych i 29 oséb bliskich osobom chorym na
SM. Warsztaty byly dobrze oceniane przez uczestnikéw, pojawity sie prosby o konty-
nuacje tego typu dziatan zarowno w zakresie komunikacji, jak i w zakresie asertyw-
nosci oraz radzenia sobie ze stresem. Projekt byt wspétfinansowany ze srodkow
PFRON, a jego koszt wyniost 54 850,00 zt.

b. Wymiana mtodziezowa ,Mirakle status from Schering minds”
Wielostronna wymiana mtodziezowa pn.: ,Mirakle status from Schering minds”,
ktora odbyta sie w dniach 14-21 lipca 2007 r. w Okunince nad Jeziorem Biatym,
w osrodku wypoczynkowo - rehabilitacyjnym ,Astur”.

Uczestnikami projektu byli mtodzi chorzy na SM, a takze osoby posiadajgce chorych
w swojej rodzinie z Rumunii, Malty, Stowacji oraz Polski (z kazdego kraju szesciu
przedstawicieli).

Celem projektu byta integracja i dialog miedzykulturowy pochodzacych z réznych
krajow Europy miodych osdb, ktérych zycie zwigzane zostato z SM. Wspomniane
cele realizowane byty poprzez aktywne uczestnictwo w szeregu zajec, warsztatow
i éwiczen angazujgcych wszystkie te osoby do wzajemnej wspoétpracy, rywalizacji
i dyskusji. Zorganizowane w Lublinie zajecia dziennikarskie byty okazjg do kontaktu
uczestnikow z mieszkancami miasta. Podczas prowadzonych wsrdéd przypadkowych
ludzi ankiet niejednokrotnie spotkali sie oni z barierg jezykowg, mimo tego kazda
z grup wyniosta z tych rozméw rozne spostrzezenia i wnioski. Wszyscy w réwnym
stopniu przekonali sie, ze architektura Lublina stanowi bariere dla Os6b Niepetno-
sprawnych — wysokie schody, brak podjazdéw. Nieosiggalng okazata sie by¢ jedna
z gtownych atrakciji turystycznych - Lubelski Zamek, ktérego poczatki siegajg XII wie-
ku. Kontrastem do niedostosowania miasta byta deklaracja wiekszosci ankietowa-
nych o pozytywnym stosunku do ON. Warto wspomnie¢, ze zajecia w Lublinie odby-
waty sie w grupach miedzynarodowych, co byto znakomitg okazjg do przeprowadze-
nia rozmow z osobami z innych krajow oraz do blizszego poznania sie.

Podczas zaje¢ dotyczacych stereotypow uczestnicy wymiany mogli zobaczy¢ jak
mocno w ich podswiadomo$ci tkwig utarte poglady na temat innych. Bez wzgledu na
to, z jakiego byli kraju, czy byli chorzy na SM, czy tez nie, ,w podobny sposdb” wy-

obrazali sobie cztowieka wygranego lub przegranego spotecznie. Kolejnym punktem
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wymiany byty warsztaty zeglarskie. Mamy nadzieje, ze dzieki wspolnym doswiadcze-
niom wyniesionym z projektu, mtodziez biorgca w nim udziat miata okazje poznac
wielu nowych przyjacioét i bardziej otworzy¢ sie na mowienie o sobie i SM. Liczymy,
ze uczestnicy Wymiany mogli uzmystowi¢ sobie, iz tak naprawde wszyscy wywodzi-
my sie z jednego europejskiego kregu kulturowego - ze stanowimy jedng, bogatg
w roznorodnosc i wspartg na filarach rownych szans i demokracji rodzine europejska.
Wymiana byfa finansowana przez Fundacje Rozwoju Systemow Edukaciji

w ramach programu ,Mtodziez w dziataniu”, catkowity koszt wyniost 42 121,81 zt.

9. PROGRAM REHABILITACJI - AMBULANS

Dzieki wspotpracy z Link4 Towarzystwo Ubezpieczen SA w oddziatach lokalnych
PTSR rozpoczeto realizacje programu mobilnej rehabilitacji chorych na stwardnienie
rozsiane. Link4 zobowigzat sie do przekazania samochodoéw, dzieki ktérym mozliwa
bedzie realizacja wspomnianego programu skierowanego do chorych na SM z wyso-
kim stopniem niepetnosprawnosci i oséb nowo zdiagnozowanych. Celem jest umoz-
liwienie fizycznego usprawnienia pacjentdw oraz zapewnienie im pomocy psycholo-
gicznej, dlatego w projekcie uczestniczg: rehabilitant, fizjoterapeuci, ratownik me-
dyczny i asystent ON. Zespdt ten bedzie dojezdzat do pacjentdow udzielajgc im
wsparcia rehabilitacyjnego w domach, poniewaz taka rehabilitacja jest najskutecz-
niejsza w przypadku chorych na SM.

W pierwszym etapie umowe o realizacji programu we wspotpracy z LINK 4 podpisat
Oddziat PTSR w Biatej Podlaskiej, w dalszej kolejnosci planuje sie uruchomienie go

w Oddziatach gnieznienskim, radomskim i in.

Na ternie Oddziatu Podlaskiego projekt Ambulans cieszyt sie duzym zainteresowa-
niem chorych - od momentu przekazania auta w lipcu 2007 r. z mobilnej pomocy

i rehabilitacji skorzystato ponad 120 chorych.

10. WSPOLPRACA Z MEDIAMI

W ramach media relations w 2007 roku przeprowadzono szereg dziatan medialnych
i opiniotwérczych uwrazliwiajgcych spoteczenstwo i decydentéw na potrzeby chorych
oraz dziatan nakierowanych na podwyzszenie samoswiadomosci obywatelskiej cho-

rych i ich bliskich.



22

Nagtosnienie medialne obejmowato dziatania wpisane w strategie PTSR zaplanowa-
ng na rok 2007 czyli m.in. aktywnosci takie jak: powotanie i funkcjonowanie instytucji
Rzecznika Praw Osob z SM, ztozenie w Parlamencie Europejskim (PE) petyciji
w sprawie dyskryminaciji polskich chorych na SM, dziatania wokdt Narodowego Pro-
gramu Leczenia Chorych na SM, dziatania na rzecz podniesienia na arenie PE pro-
blemu polskich chorych na SM w tym organizacje szeroko zakrojonego wydarzenia

jakim byty Dni SM w Parlamencie Europejskim w Brukseli.

Ponadto media Relations obejmowaty dziatania typu interwencyjnego dotyczace np.

kwestii funkcjonowania Centrum SM w Bornym Sulinowie (a takze promocji osrodka).

Dodatkowo, realizowane dziatania prezentowaty wizerunek PTSR — jako dynamicz-
nie rozwijajgcej sie organizacji, profesjonalnie prowadzacej projekty, stuzace popra-
wie sytuacji chorych na SM. Kfadly takze nacisk na aktywizacje pacjentow z SM, roz-
budzenie w nich checi do dziatania, ktore w konsekwencji wptynie na uzyskanie ko-

rzystnych zmian w sytuacji polskich chorych.

W/w dziatania miaty zapewniong widocznos¢ w mediach drukowanych — zaréwno
w prasie ogodlnopolskiej jak i regionalnej oraz mediach elektronicznych — w Interne-

cie, radiu i telewizji.

IV. PRZYCHODY ORGANIZACJI
1. AKCJA ZESPOLU PIESNI | TANCA WARSZAWIANKA - ,,PODAJ SERCE”

20 lutego 2007 w Sali Kongresowej PKiIN w Warszawie odbyt sie koncert galowy
wienczacy IX edycje akcji ,Podaj serce” organizowanej przez Zespét Piesni i Tanca
UW ,Warszawianka”. W tegorocznym koncercie goscinny udziat wzigt rowniez Zespét
Piesni i Tanca ,Wista” z Ptocka. Dochdd z koncertu, w wysokosci 25 378,21 zi, zostat
przekazany na rzecz PTSR. Koszty poniesione przez PTSR zwigzane z obstugg im-
prezy (wynajem i obstuga Sali Kongresowej, oswietlenie, nagtosnienie, obstuga tech-
niczna sceny, ochrona, ubezpieczenie, zabezpieczenie medyczne, kwiaty, itd.) wy-
niosty 24 632,58 zt
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2. GRANT EUROPEJSKIEJ PLATFORMY SM

Rok 2007 byt drugim rokiem funkcjonowania grantu na rozwoj stowarzyszenia przy-
znanego przez European MS Platform. Jego wysokos¢ wyniosta 74 000 €. Z projektu
pokrywane byty koszty administracyjne w tym zatrudnienie oraz koszty dziatan statu-
towymi (koszty dziatan lobbingowych na rzecz poprawy sytuacji oséb chorych na SM

w Polsce, PR, informacyjnych).
3. AKCJA 1%

Rok 2007 byt trzecim rokiem, w ktérym PTSR jako organizacja pozytku publicznego
podjefa dziatania zmierzajace do pozyskiwania $rodkow z tytutu odpisu 1 % od po-
datku. Kampania zostata skierowana gtownie instytucji i oséb stale wspotpracujgcych
z PTSR, a takze dzieki informacji o mozliwosci dokonania odliczen, ktéra umieszczo-

na byta na stronie internetowej, do szerokiego grona osob zainteresowanych SM.

W efekcie PTSR otrzymato 204 099,12 zt w tym:
e 19797,39 zt z przeznaczeniem dla oddziatow
e 40 661,77 zt na ogolna dziatalnos¢ statutowg

e 143 639,96 zt na Program Leczenia i Rehabilitacji Chorych.
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