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. 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 dziatalnosé.
Od maja 2004 roku posiada status organizacji pozytku publicznego. Rok 2009 byt
zatem szoOstym rokiem dziatalnosci PTSR jako organizaciji pozytku publicznego. Na
dzien 31 grudnia 2009 PTSR posiadato 23 oddziaty terenowe i 29 kot (w tym dwa
ogolnopolskie) dziatajgce lokalnie na rzecz chorych i ich rodzin.

1. Dane:

nazwa: Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR)
forma prawna: stowarzyszenie, organizacja pozytku publicznego
siedziba: PI. Konstytucji 3 m 72, 00-646, Warszawa

numer KRS: 0000083356

numer REGON: 006237795

2. Cztonkowie organow statutowych PTSR (stan na 31 grudnia 2009):

Czionkowie RG PTSR dziatajgcy do dnia 29.05.2009 r.
do czasu Walnego Zgromadzenia Delegatow,
nadal figurujgcy w Krajowym Rejestrze Sgdowym:
Prezydium Rady Gtéwnej

Izabela Czarnecka - Przewodniczaca

prof. Jan Madey - Wiceprzewodniczacy

Jerzy Zawadzki - Wiceprzewodniczacy

Jerzy Szrejner - Sekretarz

Helena Ktadko - Skarbnik

Rada Gtéwna

Roman Fafara

Maria Fleta

Marek Fleta

Krystyna Frankowska
Maria Kassur

Helena Konarska
Anna Niestuchowska
Elzbieta Piaskowska
Barbara Potoczanska

Komisja Rewizyjna
Roman Kaminski

Lidia Maria Glazewska
Jakub Juszczak

Cztonkowie RG PTSR wybrani w wyborach w dniu 29.05.2009 r.
rejestracja w Krajowym Rejestrze Sadowym trwa
Prezydium Rady Gtéwnej
Izabela Czarnecka - Przewodniczgca
Tomasz Pote¢ - Wiceprzewodniczacy




Marek Fleta - Wiceprzewodniczacy
Helena Ktadko - Sekretarz
prof. Jan Madey - Skarbnik

Rada Gtéwna

Maria Fleta

Krystyna Frankowska
Marta Kowal

Renata Patzer
Eleonora Rosmanska
Jerzy Szrejner

Komisja Rewizyjna
Bartosz Witowski

Lidia Maria Gtazewska
Jakub Juszczak

Doradcza Komisja Medyczna
dziatajaca do dnia 30 wrzes$nia br. do czasu wyboréw przez Rade Gtéwna
nowego skiadu Komisii:

. 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
10. dr Barbara Patzer
11. dr reh. Grzegorz Rogalski
12. dr Andrzej Tutaj
13. dr n. med. Krzysztof Nadgrodkiewicz
14. lek. med. Aleksandra Podlecka
15. dr Maria Kassur
16.dr med. Jacek Zaborski
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Doradcza Komisja Medyczna wybrana przez RG PTSR w dniu 30 wrzeénia b.r.
. dr med. Halina Bartosik — Psujek
. prof. dr hab. Anna Cztonkowska
. mgr. reh. Krzysztof Czubak
. dr med. Ewa Gruszka
. prof. Jerzy Kotowicz
. spec. neurol. Mariusz Kowalewski
. prof. dr hab. med. Jacek Losy
. prof. Zdzistaw Maciejek
. dr n. med. Krzysztof Nadgrodkiewicz
10. dr n med. Aleksandra Podlecka — Pietowska
11. dr hab. n. med. Andrzej Potemkowski
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12. prof. Danuta Ryglewicz.

13. prof. dr hab. Krzysztof Selmaj

14. prof. dr hab. Zbigniew Stelmasiak
15. dr med. Jacek Zaborski

3. Misja PTSR

Misja PTSR jest poprawa jako$ci zycia osd6b ze stwardnieniem rozsianym,

umozliwienie im dostepu do lekéw, leczenia i rehabilitacji zgodnie z europejskimi

standardami 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 os6b ze stwardnieniem rozsianym w kierunku jak
najwszechstronniejszej ich rehabilitacji i leczenia rozumianych jako proces
osiggania optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to, by zapewnic
im mozliwos¢ kierowania wkasnym zyciem

likwidacje barier psychologiczno-spotecznych poprzez uswiadomienie
petnosprawnej spotecznosci problematyki dotyczacej oséb niepetnosprawnych
i ksztattowanie partnerskich postaw miedzy tymi grupami;

artykutowanie i reprezentowanie intereséw osob ze stwardnieniem rozsianym
w kraju oraz na arenie miedzynarodowe;j

wspoétprace z innymi organizacjami wspierajgcymi 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 samorzgdami oraz
placowkami stuzby zdrowia i opieki spotecznej a takze z innymi organizacjami
pozarzadowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb niepetnosprawnych
organizowanie pomocy cztonkom Towarzystwa w rozwigzywaniu wszelkich
probleméw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowg
oraz wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spotecznej, gospodarcze;j
i kulturalnej

organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu przeciwdziatanie
uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci,
szczegolnie wérdd osob najciezej poszkodowanych

prowadzenie dziatalno$ci popularyzatorskiej, informacyjno-uswiadamiajace;,
zmierzajgcej do petnej integracji osob ze stwardnieniem rozsianym ze
spoteczenstwem ludzi petnosprawnych i ksztattowanie wtasciwych postaw
przy wykorzystaniu Srodkéw masowego przekazu i wlasnych publikacji
inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych, legislacyjnych
dotyczacych zycia i warunkow bytu, o$wiaty i wychowania oraz specyficznych
potrzeb osob ze stwardnieniem rozsianym, a takze sposobu ich zaspokajania,
zwtaszcza w zakresie:



> ujawniania barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych,
komunikacyjnych i innych, ograniczajgcych kontakt osob ze stwardnieniem

rozsianym ze S$rodowiskiem i utrudniajgcych im rehabilitacje oraz
wystepowanie do kompetentnych Wtadz z wnioskiem o ich usuniecie
> opracowywania adekwatnych rozwigzan sprawy dostepu oséb ze

stwardnieniem rozsianym do réznego rodzaju stanowisk pracy zgodnie
z ich mozliwosciami fizycznymi, kwalifikacjami i zainteresowaniami oraz zasad
jego realizacji

> opiniowania i inicjowania produkcji sprzetu ortopedycznego
i rehabilitacyjnego niezbednego lub usprawniajgcego zycie codzienne
i prace o0sob ze stwardnieniem rozsianym

organizowanie kongresow, konferencji, sympozjow, posiedzen, zjazdéw,

poradnictwa, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych i innych,
a takze obozow i wczaséw
podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami

statutowymi Towarzystwa

otaczanie szczegoblng opiekg dzieci osob ze stwardnieniem rozsianym i ich
rodzin, a takze oséb z nowym rozpoznaniem stwardnienia rozsianego
budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej roznych srodowisk do dziatania
na rzecz oséb ze stwardnieniem rozsianym

prowadzenie dziatalnosci gospodarczej, a w szczegdlnosci dziatalnosci
wydawniczej 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
dziatalnosci spoteczno-uzytecznej

podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego.

II.DZIALANIA ADMINISTRACYJNE

W roku 2009 Rada Gtéwna PTSR spotkata sie na 4 posiedzeniach (w dniach
7.04.2009, 29.05.2009, 12.06.2009, 9.09.2009) i tacznie podjeta 35 uchwat
Dotyczyly one przede wszystkim spraw administracyjnych i porzagdkowych
zwigzanych z koniecznoscig usprawnienia pracy jednostek Stowarzyszenia, a takze
spraw zwigzanych z uruchamianiem nowych inicjatyw oraz kwestii kadrowych.
Dziatania Rady Gtéwnej w 2009 roku koncentrowaty sie na:

zwotaniu Walnego Zjazdu Delegatow w maju 2009 w celu przeprowadzenia
wyboréw Rady Gtéwne;j

powotaniu nowego sktadu Doradczej Komisji Medycznej

zmianach personalnych w skfadzie Rady Gtéwnej

powotaniu nowych kot i oddziatow

wprowadzeniu zmian do tresci: ,Wskazowek do programu Leczenia
i Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego”

zaakceptowaniu sprawozdania merytorycznego i finansowego za rok 2008.

Realizatorem wszystkich postanowien i uchwat Rady Gtéwnej byto Biuro Rady
Gtéwnej oraz Centrum Informacyjne SM, w ktérych w roku 2009 pracowaty na
umowe o prace nastepujgce osoby:



e Anna Bartuszek — koordynator biura; petny etat; zastepstwo za
R. Beckera w miesigcu grudniu 2009 r.
Rafat Becker — koordynator biura; petny etat od 6.04.2009 r.
e Magdalena Choryto — koordynator ds. projektow mtodziezowych; petny
etat
e Katarzyna Enemuo — koordynator programéw wydawniczych; petny etat
od 1.04.2009 .
¢ Monika Filipowicz — sekretarz generalna; petny etat do 31.08.2009 r.
Anna Gryzewska — zastepca sekretarza generalnego; petny etat
e tukasz Karwat — asystent w programie Symfonia Serc; petny etat
od 15.06.2009 r.
¢ Justyna Kowalewska—Hryniewska — koordynator PLiR; peiny etat

e Magdalena Kurowicka — sekretarz generalna; petny etat od 1.09.2009 r.
e Matgorzata tuba — pracownik Infolinii SM na %2 etatu oraz 2 etatu
w okresie I-XII 2009

¢ Andrzej Pieloch — koordynator CISM; "% etatu do 31.07.2009 r.

e Teresa Potec€ - pracownik administracyjny, peten etat w okresie I-XII 2009

¢ |zabela Sitakowska - pracownik Infolinii SM, 72 etatu w okresie | -XII1 2009

e Scholastyka Sniegowska — specjalista ds. fundraisingu i komunikacji
zewnetrznej; petny etat

e Zbigniew Targanski — pracownik Centrum Informacyjnego SM, % etatu

¢ llona Tyczynska — ksiegowa, V2 etatu od 1.10.2009 r.

e Luiza Wieczynska — koordynator CISM, petny etat od 1.08.2009 r.

e Magdalena Wréblewska — researcher, petny etat od 09.03.2009 r.

Na dzien 31 grudnia 2009 r. zatrudnionych byto 15 oséb, co w sumie dawato 12 i
etatu .
PTSR nie prowadzito dziatalnosci gospodarcze;j.

[1I.DZIALANIA STATUTOWE

Sytuacja oséb chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce nalezy do najtrudniejszych
w Europie. Zaledwie 3-4 % oséb chorych na SM ma w naszym kraju dostep do
refundowanego leczenia immunomodulujgcego, ktére moze umozliwi¢ 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 —
szacuje sie, ze w Polsce mieszka blisko 60 tys. osob chorych na SM.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego oraz neurolodzy skupieni
w Doradczej Komisji Medycznej PTSR od lat prébujg poprawi¢ zaistniatg sytuacje.
Dzieki wsparciu finansowemu sponsoréw, darczyncow i grantodawcow mozliwa byta
intensyfikacja dotychczasowych dziatan na rzecz poprawy sytuacji polskich chorych.

1. NARODOWY PROGRAM LECZENIA SM

Kontynuowano dziatania prowadzone od 1997 roku i zmierzajgce do wdrozenia
Narodowego Programu Leczenia Chorych na SM (NPL SM). Ostatnia wersja
Programu zostata ztozona w Ministerstwie Zdrowia 21 lipca 2005 r. Pod koniec roku
2005 Minister Religa oraz Departament Swiadczen Zdrowotnych przekazat PTSR
pozytywne opinie na temat Programu — jednak zadne decyzje dotyczace dalszego
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postepowania w tej sprawie nie zostaty podjete. W ubiegtych latach prowadzone byty
kolejne rozmowy, Program poddawany byt analizom, PTSR wywierato naciski na
kolejnych  ministrow, wysytatlo pisma, petycje, organizowato spotkania
z przedstawicielami parlamentu.

Intensywne dziatania zwigzane z NPL prowadzone byty przez caty rok 2008. Odbyty
sie spotkania z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia, NFZ i innych organizacji,
przedstawiciele rzadu publicznie zapewniali wielokrotnie, ze konkluzja dotyczaca
wprowadzenia NPL jest kwestig tygodni. Ministerstwo planowato dokonac istotnych
posunie¢ w kwestii wdrozenia tego programu do konca roku 2008. Obietnice te nie
doczekaly sie realizacji do tej pory.

W 2009 roku kontynuowalismy nasze wysitki zmierzajgce do propagowania NPL oraz
uzyskania choc jednej konkretnej odpowiedzi w sprawie jego wdrozenia.

W maju 2009 r. PTSR doprowadzito do zajecia przez Doradczg Komisje Medyczng
stanowiska w sprawie:

- kryteriow kwalifikujgcych do leczenia immunomodulujgcego (np.: kryterium wieku)

- ograniczen dostepu do terapii immunomodulujgcej

- ograniczen wobec czasu jej trwania

- braku mozliwosci korzystania przez chorych z najnowszych terapii
immunomodulujgcych i immunosupresyjnych

Stanowisko DKM zostato opublikowane na stronie internetowej PTSR,
zaprezentowane na specjalnie zorganizowanej konferencji prasowej oraz przestane
do Ministerstwa Zdrowia i innych przedstawicieli rzgdu.

30 lipca 2009 odbyto sie — po wielu przesunieciach terminu — spotkanie
przedstawicieli PTSR i DKM z wiceministrem Markiem Twardowskim. Spotkanie
dotyczyto realizacji kolejnych krokow zmierzajgcych do akceptacji NPL. PTSR
postulowato organizacje spotkania pod nazwg ,Okragty Stét SM”, na ktérym mieliby
sie spotkaC przedstawiciele rzadu, NFZ, firm farmaceutycznych, 3$rodowisk
medycznych, medidw oraz przedstawiciele chorych, aby wspolnie wypracowac linie
dziatania w sprawie NPL. Niestety, Ministerstwo uznato tego rodzaju spotkanie za
nieistotne i nie wyrazito zgody na swoj w nim udziat. W tej sytuacji PTSR
wystosowato do Ministerstwa kolejne pismo z prosbg o odniesienie sie do zaistniatej
sytuacji i przedstawienie planowanych krokéw zmierzajgcych do jej rozwigzania.
Przedstawiciele Rady Gtownej PTSR pojawiali sie tez systematycznie w Sejmie
rozmawiajgc z postami, a takze na posiedzeniach sejmowej Komisji ds. Petyciji, byl
na sejmowej konferencji dot. sSrodkdbw zaopatrzenia medycznego, oraz
zorganizowanej przez Sejm konferencji na temat "Wykluczenie spoteczne rodzicow
i opiekunow niepetnosprawnych dzieci i dorostych oraz sposoby przeciwdziatania".
Odwiedzali wszystkie kluby poselskie, a takze kancelarie Marszatka Sejmu
i Marszatka Senatu. Wszedzie tam przedstawiali materiaty i informacje dotyczgce
trudnej sytuacji chorych z SM w Polsce i dziatan PTSR majgcych na celu poprawe
istniejacej sytuacji — w tym zwlaszcza NPL. Sprawa wdrozenia NPL byta
przedstawiana Marszatkowi Sejmu, dostaliSmy tez zapewnienie od poset Wrdbel, ze
jesli te wysitki nie przyniosg efektu, to dotozy ona staran, by NPL zostat
wprowadzony do czytania na sejmowa komisje zdrowia przez szefowg klubu
parlamentarnego PiS.

Program Leczenia i jego idea byt prezentowany na spotkaniach, szkoleniach
i konferencjach, m.in. na miedzynarodowej konferencji Danube w Kazimierzu nad
Wista w maju 2009, na ktérej obecnych byto kilkuset przedstawicieli srodowisk
medycznych, na konferencji w dniu 18.06.2009 pt. "Postepy neuroimmunologii
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klinicznej - neuroimmunologia w praktyce codziennej" w Poznaniu. O NPL mowilismy
rowniez podczas serii spotkan z pracownikami placéwek medycznych
w wojewodztwie lubelskim p.n. ,Co zrobi¢, by SM nie zmienito wszystkiego w Twoim
zyciu?”, ktére miaty miejsce w Putawach, Lublinie, Chetmie, Janowie i Hrubieszowie.
Jesienig problematyka NPL byta poruszana podczas wydarzen zwigzanych
z kampanig SyMfonia Serc. W ramach SyMfonii Serc w Radomiu odbyta sie tez sesja
specjalna Rady Miasta, ktdrej owocem byta petycja do wtadz rzadu Rzeczypospolitej
Polskiej popierajgca starania PTSR o wprowadzenie NPL.

W pazdzierniku, w Krajowym Osrodku Rehabilitacyjinym w Dagbku, odbyto sie
wyjazdowe posiedzenie Sejmowej Komisji Zdrowia. Uczestniczyli w nim postowie
Czestaw Czechyra, Aleksander Soplinski i Beata Libera. Ze strony PTSR zaproszono
Izabele Czarneckg (Przewodniczaca RG), Magdalene Kurowickg (Sekretarz
Generalng) i Anne Kossak (specjaliste ds. PR). Dyskutowano koniecznosé¢ jak
najpilniejszego wprowadzenia w zycie kompleksowego i spojnego systemu leczenia
i rehabilitacji chorych z SM jako podstawowego dziatania umozliwiajgcego poprawe
warunkow zycia chorych w Polsce.

Poniewaz jednak wszystkie te dziatania nie doczekaty sie konkretnej odpowiedzi ze
strony rzadu i NFZ, 3 grudnia w PAP odbyta sie konferencja prasowa, na ktorej
przedstawiciele PTSR opowiadali o trudnosciach w przebiciu sie z propozycjg NPL
w Ministerstwie Zdrowia, dzieki czemu kwestia ta po raz kolejny zaistniata w mediach
publicznych.

Ponadto Towarzystwo podejmowato state dziatania majgce na celu ponowne
uruchomienie programu terapeutycznego leczenia stwardnienia rozsianego octanem
glatirameru, ktory zostat zamkniety z koncem roku 2007.

Pomimo oporu ze strony witadz i instytucji panstwowych w ostatnich latach, odsetek
0s6b z dostepem do leczenia immunomodulacyjnego wzrést o prawie 300% (z 1% na
koniec 2005 roku do 3% na koniec 2008 roku). Nie znamy jeszcze danych na koniec
2009 roku, ale wiemy, ze tendencja ogdlna jest nadal wzrostowa.

W roku 2010 planowana jest aktualizacja NPL przez specjalistow z DKM.

2. PROGRAM LECZENIA | REHABILITACJI SM (PLIR)

Majac na wzgledzie trudng sytuacje chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce, brak
lub utrudniony dostep do lekéw, leczenia i Srodkdw wptywajacych na poprawe jakosci
zycia os6b z SM, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego kolejny rok
prowadzito Program Leczenia i Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego. Program
skierowany byt do czionkow PTSR, ktérzy mieli mozliwos¢ gromadzenia na
udostepnionym rachunku bankowym $rodkéw finansowych.

W ramach porozumienia programu Leczenia i Rehabilitacji osoby chore miaty prawo
do dokonywania zakupdéw o zakresie okreslonym ,Wskazowkami dotyczacymi
Leczenia i Rehabilitacji SM” (m.in. lekow, sprzetu rehabilitacyjnego, lekdéw
objawowych, etc.).

Przez caty rok 2009 coraz wiecej oséb z catej Polski zgtaszato sie do biura RG PSTR
z prosbg o zatozenie konta. Dla oddziatow lokalnych PTSR prowadzacych PLIR
zajmowanie sie nim stwarzato coraz wiecej probleméw administracyjnych
i ksiegowych — oddzialy w wiekszosci majg ograniczone kadry lub w ogodle nie
zatrudniajg pracownikéw biurowych. Kilka oddziatow zrezygnowato z PLIR lub



ograniczyto prowadzenie programu tylko dla oséb juz z niego korzystajgcych, nie
przyjmujac nowych zgtoszen.

Na koniec grudnia 2009 r. w programie przy biurze RG PSTR zarejestrowanych byto
188 uczestnikow.

3. CENTRUM INFORMACYJNE SM (CISM)
W 2009 roku w CISM prowadzone byty nastepujace projekty:

a. Rzecznictwo praw oséb z SM
Projekt realizowany jest od 2007 roku. Powstat w odpowiedzi na problemy pacjentow
z dostepem do informacji dotyczacych mozliwosci leczenia, rehabilitacji, pomocy
psychologicznej i prawnej. W ramach projektu zatrudniony zostat prawnik, mecenas
Krzysztof Maslinski, petniacy funkcje Rzecznika Praw Pacjenta z SM. Do zadan
Rzecznika Praw Pacjenta z SM nalezaly w gtdwnej mierze przeciwdziatanie
dyskryminacji osob chorych na SM, ze wzgledu na ich chorobe, w tym w zakresie
dostepu do swiadczen medycznych i socjalnych oraz udzielanie drobnego
poradnictwa w zakresie uprawnien osob chorych. W roku 2009 zgtoszono do
Rzecznika 81 spraw, z ktorych wiekszos¢ (46) nosita znamiona dyskryminacji osob
chorych. Pomocy udzielano poprzez: poradnictwo prawne, pomoc w samodzielnym
prowadzeniu postepowan przez osoby chore, bezposrednig reprezentacje oséb z SM
w toczacych sie postepowaniach, jak tez przez podejmowanie indywidualnych
interwenciji na rzecz osob chorych.
W ramach spraw niedyskryminacyjnych, wyrozni¢ mozna nastepujace grupy
zagadnien:

e sprawy rentowe: kwestie poradnictwa w zakresie procedur, uprawnien oséb
chorych; pomoc w sporzgdzaniu pism zmierzajgcych do uzyskania swiadczen,
sprawy dotyczace swiadczen z zakresu pomocy spoteczne;j,

e poradnictwo w zakresie dostepnosci i procedur dotyczacych leczenia, ze
szczegolnym uwzglednieniem pozastandardowych form terapii,

e prawo alimentacyjne — porady, sporzgdzanie pism procesowych (pozew)

e Kkwestie dotyczgace orzekania stopnia niepetnosprawnosci, ulg z tego tytutu,
procedury orzeczniczej i odwotawczej w tym zakresie,

e uzyskanie renty specjalnej — poradnictwo i pomoc w formutowaniu pism,

e poradnictwo w zakresie procedury cywilnych postepowan sadowych
i egzekucyjnych,

e poradnictwo w zakresie leczenia transgranicznego,

poradnictwo w zakresie orzekania o niezdolnosci do pracy, praktyki

i procedury orzeczniczej, procedur odwotawczych, znaczenia stwierdzenia
niezdolnosci do pracy dla zatrudnienia,

poszukiwanie zrodet wsparcia finansowego osob chorych,

zagadnienia prawa rodzinnego,

kwestie swiadczen rodzinnych,

podatkowe aspekty niepetnosprawnosci,

oraz sprawy o charakterze dyskryminacyjnym, wsrod ktérych wyrézni¢ mozna
nastepujace tematy:



e odmowa wdrozenia lub przedtuzenia stosowania leczenia
immunomodulacyjnego,

e dyskryminacja w zatrudnieniu ze wzgledu na chorobe: w tym zwolnienia

z pracy ze wzgledu na chorobe, dyskryminacja w warunkach zatrudnienia.

odmowa finansowania i refundacji leczenia immunomodulacyjnego,

naruszenia praw pacjenta przez personel medyczny,

odmowa wyptaty Swiadczen przez ubezpieczycieli prywatnych,

odmowa przyznania finansowania w ramach programow pomocowych

PFRON,

e zmniejszenie srodkéw przeznaczonych przez NFZ na leczenie
immunomodulacyjne,

e odmowa ustanawiania na rzecz osob chorych petnomocnikow z urzedu
w toczacych sie postepowaniach sgdowych,

e utrudnienia w likwidacji barier architektonicznych,

e odmowa przyznania swiadczen o charakterze rentowym i zwigzane z tym
sprawy sgdowe,

e kwestie dotyczace refundacji turnusoéw rehabilitacyjnych: utrudnienia
w przyjmowaniu wnioskow i dyskryminacyjne kryteria przyznawania refundaciji,

e dostepnosc osob niepetnosprawnych do drég publicznych — kwestie
dyskryminacji w zakresie umozliwienia parkowania osobom
niepetnosprawnym,

e dyskryminacja w zakresie warunkow odbywania kary pozbawienia wolnosci
przez osoby chore na SM

b. Projekt ,Telefoniczna poradnia psychologiczna. Wsparcie oséb
niepelnosprawnych z SM w sytuacji kryzysowej”

Projekt, finansowany ze srodkéw PFRON, realizowany byt od marca 2009 do grudnia
2009. Celem projektu jest aktywizacja spoteczna osob niepetnosprawnych z SM
przez prowadzenie telefonicznej terapii psychologicznej dla oséb majacych trudnosé
z dotarciem do psychoterapeuty. Trudnosci te wynikajg z kilku przyczyn: barier
architektonicznych, braku odpowiednio wyksztatconych psychoterapeutéw, czy tez
braku srodkéw na indywidualng psychoterapie. W szczegodlnie trudnej sytuaci
znajdujg sie osoby w matych miasteczkach potozonych z dala od centrow
rehabilitacyjnych, poradni. W ramach projektu dwoch psychoterapeutéw prowadzito
30h psychoterapii tygodniowo. Istniata mozliwosé wyboru dyzuréw w godzinach
zarowno przed jak i popotudniowych tak, aby z psychoterapii indywidualnej mogty
takze skorzysta¢ osoby pracujgce. Z pomocy psychoterapeutycznej w 2009 roku
skorzystato tgcznie 115 oséb. W chwili obecnej w kontakcie terapeutycznym
pozostaje ogolnie 78 pacjentow; w tym w kontakcie dtugoterminowym (kilka
miesiecy) pozostawato 15, w kontakcie kilkutygodniowym 33 i w jednorazowym 30
0sob.

c. Projekt ,,Coaching, jako metoda usprawniajagca umiejetnosci zawodowe
niepetnosprawnego pracownika chorego na SM ”
Projekt byt realizowany od 1 kwietnia do 31 grudnia b.r.
Celem projektu byto wspieranie i rozwijanie kompetencji zawodowych o0so6b
niepetnosprawnych chorych na SM poprzez usprawnianie indywidualnych zasobow
i umiejetnosci psychologicznych. Formutowanie celow zawodowych i opracowywanie
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krokéw umozliwiajgcych ich realizacje w trakcie indywidualnych sesji coachingowo-
rozwojowych.
Coaching, jest skuteczng metodg wspierania indywidualnych kompetencji osobistych,
przydatnych na polu zawodowym. Projekt byt kierowany do wszystkich chetnych
0s6b z terenu miasta stotecznego Warszawy chorych na SM, ktére:

e aktualnie pracujg i chca sie doskonali¢ na polu zawodowym

e zastanawiajg sie nad zmiang pracy

e rozwazajg mozliwos¢ przekwalifikowania sie, w zwigzku ze zmieniajgca sie

sytuacjg zyciowq

e chcg podjac prace po przerwie

e chcg rozpoczac¢ dziatalnos¢
Srednio realizowano 40h spotkan coachingowych miesiecznie. W sumie w trakcie
trwania projektu zrealizowano okoto 320h takich spotkan.

c. Projekt ,Masz SM? Masz prawo wiedzie¢!”

Projekt byt realizowany od marca do grudnia 2009. Celem projektu byto podniesienie
poziomu wiedzy osOb chorych na SM w zakresie przystugujgcych uprawnien,
dostepnych ustug dla oséb niepetnosprawnych, sprzetu rehabilitacyjnego i pomocy
technicznej. Zatrudniony w ramach projektu prawnik prowadzit doradztwo spoteczno-
prawne w wymiarze 60 godzin dyzuréw miesiecznie. Prowadzono tez wirtualny punkt
konsultacyjno-doradczy, przewidujgcy m.in.

e zadawanie pytan prawnikowi przez email i komunikatory internetowe

e zamieszczanie i aktualizowanie na stronie internetowej PTSR informacji
w zakresie uprawnien, dostepnych ustug, sprzetu rehabilitacyjnego etc.

W trakcie dyzuréw osoby niepetnosprawne cierpigce na stwardnienie rozsiane lub ich
rodziny zgtaszaty sie problemami, ktére mozna podzieli¢ na zasadnicze kategorie:

1. Uprawnienia pracownicze 0osob niepetnosprawnych: nabywanie uprawnieh do
dodatkowych urlopow, zagadnienia praktyczne zwigzane ze zwolnieniami na
turnusy rehabilitacyjne i badania oraz rehabilitacje, krotszy czas pracy,
zatrudnienie osdb pobierajgcych rente socjalna.

2. Sprawy lokalowe: likwidacja barier architektonicznych, zamiana mieszkan na
nizsze kondygnacje, wypowiedzenia czynszu.

3. Rehabilitacja: sprzet rehabilitacyjny (rodzaje, dofinansowanie), turnusy
rehabilitacyjne (osrodki specjalizujgce sie w chorobach neurologicznych).

4. Sprawy rentowe i orzekanie o niepetnosprawnosci: konstrukcje sprzeciwow
i odwotan do sgdow, argumentacja.

5. Sprawy socjalne: zasitki pielegnacyjne i rodzinne, zasitki state.

6. Ubezpieczenie zdrowotne i swiadczenia gwarantowane, procedura wpisania
lekdéw na liste Swiadczen gwarantowanych.

Do projektu nalezato tez stworzenie i aktualizacja bazy danych dotyczacych ustug
kierowanych do osob niepetnosprawnych z SM w catej Polsce. Powstata w ten
sposoéb Polska Mapa SM — aplikacja umieszczona na stronie internetowej PTSR
umozliwiajgca przeszukiwanie wedtug réznych kryteribw obszernej bazy danych
dotyczacej ustug, sprzetu, instytucji, placobwek medycznych i innych informaciji

11



istotnych z punktu widzenia oséb z SM. Mapa SM jest stale dopracowywana
I ulepszana, rozbudowujemy i aktualizujemy tez baze danych.

W pierwszym miesigcu udostepnienia Polskiej Mapy SM skorzystato z niej 566
uzytkownikow (nie powtarzajgcych sie), tacznie korzystajac z wyszukiwarki 1717
razy. W roku 2010 chcemy rozbudowac baze tak, by udostepniata tez informacje
o dostosowaniu budynkoéw do potrzeb osob niepetnosprawnych.

d. Infolinia o SM
Poza dziataniami projektowymi w CISM dziatata Infolinia o SM. Pod numerem
801 313 333, od poniedziatku do pigtku w godzinach 9-17 mozna uzyskac informacje
dotyczace stwardnienia rozsianego, pomocy jakiej mogq oczekiwa¢ chorzy,
sposobdw leczenia, etc. W przeciggu roku odebrano 1543 rozméw telefonicznych.
Ogodlna tematyka przedstawiata sie nastepujgco:

+ Farmakoterapia (292)

« Rehabilitacja (88)

* Problemy prawne (126)

« Problemy psychologiczne (218)

+ Pomoc socjalna (85)

« Czlonkostwo w PTSR i udziat w Programie Leczenia i Rehabilitacji SM (265)

» Informacje ogdlne o SM (469)
Ponadto przeprowadzono:

e 372 rozmowy za posrednictwem komunikatoréow internetowych;

e 1459 rozmowy przy uzyciu korespondencji e-mailowej;

e pocztg wystano 211 pakietow zawierajacych materiaty informacyjne o SM.

e. Strona internetowa www.ptsr.org.pl
Przez caty rok prowadzona byfa strona internetowa, na ktérej prezentowalismy
informacje o chorobie, porady dla chorych, informacje o przystugujgcych ulgach
i uprawnieniach oraz aktualnosci terapii i wydarzen organizowanych przez PTSR.
W drugiej potowie roku przebudowano strone by zapewni¢ fatwiejszy dostep do
informacji w zaleznosci od grupy zainteresowan uzytkownika i regionu, z ktérego
pochodzi.
W roku 2009 witryne www.ptsr.org.pl odwiedzito okoto 90 tys. réznych uzytkownikéw,
ktorzy w sumie wyswietlili witryne ponad 300 tysiecy razy.

f. Konsultacje neurologiczne

Od sierpnia do grudnia b.r. w Centrum Informacyjnym SM prowadzone byty
bezptatne konsultacje neurologiczne. Byty one czescig ogdlnopolskiej akcji, ktérg
udato nam sie zainicjowac i pozyskac¢ na nig srodki. W efekcie program konsultacji
neurologicznych objat kilkka miast Polski m.in. Gdansk, Lublin, Poznan, Radom,
Szczecin. Konsultacje prowadzone byty dla oséb, ktérym niedawno postawiono
diagnoze, a ktére nie mialy wiasnego lekarza-neurologa prowadzacego, chciaty
skorzystac z porady lekarza i byty zmuszone dtugi czas czekacC na wizyte w ramach
ubezpieczenia NFZ.

Z konsultacji neurologicznych na terenie Warszawy skorzystato tgcznie 38 osob.

4. PROJEKTY WYDAWNICZE PTSR

W roku 2009 PTSR zrealizowato w sumie siedem projektéw wydawniczych, w
ramach ktérych wydano nastepujace publikacje:
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Wydawnictwa zwarte

SM - jego konsekwencje dla Ciebie i Twoich bliskich;

Adaptacja publikacji MS Society of Canada. Ksigzka poruszajgca ogdélne
kwestie zwigzane z SM i problemami, z jakimi mogq spotkac sie chorzy i ich
bliscy.

Poradnik dla opiekunéw oséb z SM;

Adaptacja publikacji MS Society of Canada. Broszura majgca na celu
przyblizy¢ kwestie opieki nad chorymi z SM i utatwi¢ organizowanie
codziennego zycia tak oraz radzenie sobie z sytuacjami trudnymi.

Dzieci tez majg SM — poradnik dla rodzicow

Adaptacja publikacji National MS Society (USA) i MS Society of Canada.
Ksigzka w wyczerpujgcy sposéb omawiajgca problematyke SM u dzieci —
przyczyny, konsekwencje, sposoby na minimalizowanie skutkéw choroby,
kwestie terapii, przepisow prawnych etc.

Dzieci tez majg SM - pytania i odpowiedzi

Adaptacja publikacji National MS Society (USA) i MS Society of Canada.
Publikacja bedaca rodzajem krétkiego podrecznika dotyczacego SM u dzieci,
w ktorym w przejrzystej formie sformutowano odpowiedzi na najwazniejsze
pytania.

Super Mite dzieciaki

Adaptacja publikacji MS Society of Canada. Kolorowa ksigzeczka z grami,
zabawami i zgadywankami dla dzieci, przyblizajgca tematyke SM i utatwiajgca
oswojenie choroby

SM - 300 wskazdéwek utatwiajgcych zycie

Adaptacja publikacji przygotowanej przez National MS Society (USA),
wydanej przez dom wydawniczy DEMOS (USA). Poradnik dla chorych z SM i
ich bliskich, zawierajgcy ponad 300 praktycznych sposobdw utatwiania zycia z
chorobg. Wskazdéwki, podzielone na bloki tematyczne stanowig znakomite
narzedzie umozliwiajgce samodzielne poprawianie jakosci codziennego zycia.

SM - jak dbac o siebie, by zy¢ dobrze

Adaptacja publikacji przygotowanej przez National MS Society (USA),
wydanej przez dom wydawniczy DEMOS (USA). Obszerna publikacja
omawiajgca kompleksowo problematyke zycia z SM: stan wiedzy na temat
choroby, objawy, sposoby leczenia oraz sposoby samodzielnego dbania o
swoje zdrowie, kondycje fizyczng i psychiczna, relaks, organizacje zycia
domowego i zawodowego tak, by zycie z chorobg byto jak najbardziej udane,
satysfakcjonujace i pozbawione ograniczen.

Seria"SMi..."
Seria broszur poruszajgcych poszczegdlne kwestie zwigzane z chorobg. W 2009
roku dodrukowano w sumie 14 brakujacych tytutow oraz wydano 5 nowych:

SM i wsparcie dla os6b z ciezkg postacig SM
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SM i adaptacja Twojego domu
SM i medycyna alternatywna
SM i rzuty

SM i zaparcia

Gdzie Szukaé Informacji

Opracowana od podstaw broszura zawierajgca dane teleadresowe i informacje o
ustugach dostepnych w instytucjach panstwowych, placéwkach medycznych etc.
Publikacja utatwiajgca chorym i ich bliskim poruszanie sie w labiryncie urzeddw i
szybkie zatatwienie waznych spraw.

Seria ,,Moge Sam!”

Pierwsze cztery zeszyty serii dotyczacej samodzielnego poprawiania i utatwiania
sobie zycia;

Wydane zostaty cztery zeszyty z ¢wiczeniami dla os6b z SM, przeznaczonymi do
samodzielnego wykonywania w domu (dla oséb samodzielnie poruszajgcych sie, dla
0s6b na wozku, dla 0séb lezacych oraz éwiczenia aparatu mowy). Cwiczenia
zawarte w kazdym z zeszytow dostepne sg réwniez w formie filmu na ptycie DVD.
Cwiczenia opracowane zostaly przez rehabilitantéw specjalizujgcych sie w
rehabilitacji SM pracujgcych na co dzien w Osrodku w Bornem Sulinowie. W
realizacji materiatu filmowego wzieli udziat rowniez chorzy z SM — pacjenci Centrum
w Bornem, dzieki czemu nagrany materiat jest znacznie blizszy sytuacji ,domowej
rehabilitacji” niz zwykty film instruktazowy.

We wspotpracy z firmg Gedeon Richter Polska zrealizowano réwniez dodruk
publikacji sprzed 10 lat, ksigzki Cynthii Benz pt.: ,SM i Ty”, bedacej stale aktualna,
wnikliwg i petng wrazliwo$ci analizg probleméw, z jakimi na co dzieh muszg radzi¢
sobie osoby chore.

Wszystkie publikacje zostaty rozestane do Oddziatéw regionalnych PTSR oraz do
wspotpracujgcych placéwek medycznych. Wydawnictwa sg dostepne nieodptatnie za
posrednictwem CISM, Infolinii i formularza na stronie internetowej, jak réwniez —
jezeli pozwalajg na to umowy przekazania praw autorskich — dostepne sg na stronie
internetowej w formacie PDF.

5. WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA

W ramach wspotpracy z European MS Platform (EMSP) PTSR jako jeden
z partneréw bierze udziat w realizacji projektu ,,Multiple Sclerosis - Information
Dividend” (MS-ID). Pozostali partnerzy to stowarzyszenia z Rumunii, Hiszpanii,
Wielkiej Brytanii, Islandii i Niemiec. Ze strony Polskiej w realizacje projektu
zaangazowani sg koordynator narodowy oraz profesor neurologii z Akademii
Medycznej, ktéry petni funkcje doradczg i zasiada w Scientific Advisory Committee.
Projekt jest finansowany przez Komisje Europejska.

W ramach projektu odbyty sie dwa spotkania miedzynarodowe, w tym jedno
w Parlamencie Europejskim, w trakcie ktérego przedstawiciele organizacji
zrzeszajgcych chorych na SM mieli szanse na indywidualne spotkania z wybranymi
eurodeputowanymi reprezentujgcymi ich kraj w Parlamencie Europejskim.
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Przedstawicielka PTSR Luiza Wieczynska brata udziat w 25 Kongresie Europejskiej
Komisji Leczenia i Badan nad Stwardnieniem Rozsianym, ktéry odbywat sie
w Dusseldorfie, w Niemczech w dniach 9-12 wrzesnia 2009. W czasie konferencji
zaprezentowano obecny stan badan nad SM.

PTSR brato rowniez udziat w miedzynarodowym projekcie MS Nurse Survey (razem
z Wielkg Brytania, Niemcami, Wiochami, Finlandig i Czechami), ktéry miat na celu
zdefiniowanie obecnej roli pielegniarki SM oraz okreslenie kierunkow rozwoju na
przysztosc.

W dniach 18-20 wrzes$nia 2009 r. przedstawiciele PTSR wzieli udziat w spotkaniu
organizacji dziatajgcych na rzecz chorych na SM oraz konferenciji dla oséb chorych
na stwardnienie rozsiane majacych miejsce w Gyula na Wegrzech. W spotkaniu
zorganizowanym przez Sclerosis Multiplexes Betegek Jasz-Nagykun-Szolonok
(Wegry) wzieli udziat reprezentanci stowarzyszen na rzecz osoéb z SM ze Stowacji,
Serbii i Polski (PTSR).

W czasie spotkania oméwiono historie stowarzyszen, obecng strukture i zasieg
dziatania, sytuacje chorych na SM w danym kraju, mozliwosci rehabilitacji, sposoby
finansowania dziatalnosci organizacji. Ustalono mozliwe obszary przysziej
wspotpracy (m.in. wymiana miedzynarodowa, turnusy rehabilitacyjne oraz wspolne
konferencje i szkolenia oraz wspotpraca i wymiana doswiadczen dot. Narodowego
Programu Leczenia).

6. ROZWOJ REGIONALNY
W 2009 roku odnotowano intensyfikacje dziatan w zakresie rozwoju regionalnego:
e powotano 2 kota terenowe w Tarnowie oraz, co w sumie dato taczng liczbe
32 kot terenowych PTSR
e powstat 1 oddziat terenowy w Sandomierzu, a jeden oddziat w Bielsku-
Biatej z siedzibg w Skoczowie zostat zamkniety; tym samym liczba
naszych oddziatéw terenowych pozostata niezmieniona — 22 Oddziaty
W 2009 r. RG PTSR podjefa nastepujace dziatania skierowane do Oddziatéw:

e zorganizowano spotkania i szkolenia w oddziatach nowopowstatych oraz juz
istniejgcych oddziatach w Lublinie, Wroctawiu, Ustrzykach Dolnych, Krakowie,
Radomiu, Sandomierzu oraz w Mikorzynie dla Oddziatéw z Gniezna, Konina,
Leszna.

e udzielano wsparcia oddzialom terenowym w ramach organizowanych przez
nie akcji lokalnych

e prowadzono monitoring i poradnictwo w zakresie prowadzenia organizaciji,
w tym takze udzielano wsparcia w staraniach o rejestracje Oddziatu
w Sandomierzu, uzyskanie statusu organizacji pozytku publicznego (o status
taki wystgpit oddziat w Lublinie), czy postepowaniach administracyjno-
sgdowych

e przeprowadzono program ,Informowanie o SM”

Projekt stuzyt przeszkoleniu przedstawicieli i pracownikéw Oddziatéw PTSR
oraz organizacji dziatajgcych na rzecz chorych na SM (w liczbie 60-80 oséb)
w zakresie informowania o SM. Ponad to celem projektu byto wypracowanie
wspolnej, jednolitej oraz w pemni profesjonalnej dla wszystkich Oddziatow
terenowych, két terenowych i innych organizacji metody pracy, obstugi punkéw
informacyjnych dla niepetnosprawnych chorych na SM i ich rodzin oraz
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spisanie wypracowanych metod i zasad udzielania informacji o SM w wersji
elektronicznej i udostepnianie je;.

W ramach projektu odbyty sie dwa szkolenia 12-14 czerwca oraz 20-22
listopada. Pierwsze szkolenie poswiecone byto zdobyciu wiedzy i informacii,
drugie szkolenie doskonaleniu umiejetnosci psychologicznych zwigzanych
z relacjg chory/cztonek rodziny chorego — pracownik punktu informacyjnego.

e przeprowadzono program spotkan dla chorych z terenu wojewodztwa
lubelskiego pt. ,Co zrobi¢ by SM nie zmienito wszystkiego w twoim zyciu”
spotkania odbyty sie m.in. w Putawach, Chetmie, Radzyniu Podlaskim

e rozpoczeto realizacje projektu ,Razem mozemy duzo”

Projekt ma stuzyC integracji lokalnych srodowisk osob z SM, przeciwdziataniu
izolacji oséb chorych oraz ksztattowaniu swiadomosci spotecznej w kwestii
SM. Najwazniejszy jednak zadaniem projektu jest dotarcie do chorych na SM
i ich bliskich z informacjg ze istniejg organizacje pacjenckie tj. PTSR
pomagajgce osobom chorym i ich najblizszym

W ramach pilotazu w dniu 22.10.2009 w Olsztynie oraz w dniu 1.12.2009
w Bydgoszczy odbyly sie spotkania dla chorych i ich bliskich
z przedstawicielami PTSR oraz rehabilitantem i psychologiem. Projekt z uwagi
na duze zainteresowanie w srodowisku chorych chcemy kontynuowac¢ w 2010
roku.

e podobnie jak w roku ubiegtym prowadzono systematyczng wysytke materiatow
informacyjnych i edukacyjnych, m.in.:

- poradnika — tj. tekstéw powstajgcych w odpowiedzi na potrzeby i problemy
zgtaszane przez Oddzialy, z zakresu prowadzenia organizacji, administracji,
prawa i ksiegowosci

- tekstbw DDP - Dzielenia sie Dobrymi Pomystami — czyli informacji
o ciekawych inicjatywach i opiséw akcji lub projektow, ktére mogtyby zostaé
wykorzystane przez Oddziaty

- zestawien informacyjnych nt. konkurséw grantowych, szkolen i warsztatow,
z ktérych mogliby skorzystac¢ przedstawiciele naszych Oddziatéw

W ramach usprawniania komunikacji Biura RG z przedstawicielami PTSR
w regionach czes¢ komunikatéw kierowano bezposrednio do przedstawicieli kot
terenowych, miast. Przy domenie pstr.org.pl utworzono adresy dla Oddziatow i Kot.

7. DZIALANIA KOLA MLODYCH

Przez caty rok raz w miesigcu odbywaty sie otwarte spotkania Kota Mtodych dla
cztonkdéw Kota oraz oséb zainteresowanych jego dziatalnos$cia.

Koto Mtodych pozyskiwato nieodptatne bilety na rozmaite wydarzenia kulturalne
odbywajgce sie w Warszawie, m.in. do teatru Studio Buffo, Filharmonii Narodowej
I Kinoteki.

Od marca do grudnia 2009 r. byt realizowany projekt ,Odkryj nowe mozliwosci z SM”
— warsztaty dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane. Warsztaty odbywaty sie w
dwéch modutach. W ramach modutu psychologicznego zrealizowane zostaty
warsztaty z asertywnosci, radzenia sobie ze stresem i komunikacji. W zajeciach
dotyczacych komunikacji uczestniczyli rowniez bliscy oséb chorych na SM. Zajecia
modutu wsparcia zawodowego koncentrowaty sie wokot réznych mozliwosci
zatrudnienia. Uczestnicy warsztatow uczyli sie pisa¢ CV i list motywacyjny, trenowali
umiejetnos¢ autoprezentacji w czasie rozmowy kwalifikacyjnej. Otrzymali takze
wiedze na temat dziatalno$ci gospodarczej, w tym pozyskiwania dofinansowania na
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zatozenie i prowadzenie dziatalnosci gospodarczej oraz omowili podstawowe
zagadnienia zwigzane ze spotdzielniami socjalnymi.

We wrzesniu 2009 r., ramach SyMfonii Serc, Koto Mtodych zorganizowato koncert
SM Rock Fest na dziedzincu Uniwersytetu Warszawskiego, potgczony ze zbidrkg
publiczng. W koncercie wystapity zespoty: Czarny Kapelusz, The Pillowers oraz
zespot Vincent.

8. KOLO DZIENNIKARZY

Koto Dziennikarzy powstato pod koniec 2008 roku. W roku 2009 aktywnie wtgczyto
sie w dziatania medialne prowadzone przez PTSR w szczegolno$ci w ramach
kampanii SyMfonia Serc. Dzieki staraniom cztonkéw Kota w ,Expressie Wieczornym?”,
.EXpressie Sochaczewskim” oraz ,Expressie Ptockim” ukazaty sie informacje
o SyMfonii, a takze artykuty przyblizajgce problemy chorych na stwardnienie
rozsiane. taczny naktad tych gazet to okoto 100 tys. egzemplarzy.

Dziennikarze zrzeszeni w kole dziennikarzy przez caty rok na tamach gazet lokalnych
oraz regionalnych podejmowali tematy zwigzane ze stwardnieniem rozsianym piszac
0 niepetnosprawnosci. Czionkowie Kota uczestniczyli w wielu spotkaniach
i prelekcjach zwigzanych z SM, a przede wszystkim witgczyli sie w dziatania majgce
na celu powotanie Parlamentarnego Zespotu ds. SM.

9. KAMPANIA SPOLECZNA, INFORMACYJNO-EDUKACYJNA ,,JESIENNA
SYMFONIA SERC”

Wiodgcym celem kampanii byto zwrdécenie uwagi na problemy osoéb cierpigcych na
stwardnienie rozsiane oraz przeciwdziatanie dyskryminacji. Celem kampanii byt takze
wzrost  Swiadomosci  opinii  publicznej oraz  srodowisk  opiniotwoérczych
I ustawodawczych w zakresie standardow leczenia i opieki nad osobami chorymi na
SM.

Uznajgc wage przedsiewziecia, Honorowy Patronat nad wszystkim wydarzeniami
,~Jesiennej SyMfonii Serc” przyjeta Prezydent Warszawy-Hanna Gronkiewicz-Waltz.
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Dziatania prowadzone byty pod hastem: ,Zobacz w nich ludzi — nie chorobe”.
Kampania kierowana byta do szerokiego kregu odbiorcéw, ale szczegdlnie do ludzi
miodych, u ktdérych najczesciej stawiana jest diagnoza SM. Oprécz dziatan
prowadzonych przez caty rok, najwazniejsze wydarzenia miaty miejsce we wrzesniu,
ktory juz zwyczajowo jest miesigcem SM.

Kampanie uroczyscie zainaugurowano 2 wrzesnia br. w Centrum Sztuki
Wspodtczesnej na Zamku Ujazdowskim w Warszawie. Na inauguracji obecni byli
politycy, aktorzy, sportowcy, muzycy, lekarze i osoby chore. Zaproszeni goscie mieli
okazje zagra¢ w gre komputerowg-symulacje nazwang ,Sprobuj”, ktéra pozwala na
wirtualne wcielenie sie w osobe chorg na SM. Otwarciu kampanii towarzyszyta tez
wystawa, na ktérej zaprezentowano prace wyrdznione podczas konkursu
fotograficznego ,M¢6j swiat w magicznym oku” oraz wiersze nadestane na konkurs
poetycki ,M6j swiat zamkniety w poezji”. Oba konkursy skierowane byly zaréwno do
0s6b chorych na SM oraz ich najblizszych jak i do wszystkich, ktorzy zdecydowali sie
nie tylko sprawdzi¢ swoje artystyczne umiejetnosci, ale rowniez wzig¢ udziat we
wrzes$niowej akcji PTSR.

Dziataniom tym towarzyszyta premierowa prezentacja najwazniejszych narzedzi
kampanii. Zaprezentowano ekspresyjne spoty filmowe poswiecone objawom
choroby, spoty radiowe, uruchomiono réwniez serwis poswiecony stwardnieniu
rozsianemu: www.mamsm.pl.

W dniu 12 wrzesnia 2009 r. na terenie Matego Dziedzinca UW przy ul. Krakowskie
Przedmiescie 24 odbyt sie pierwszy organizowany przez Koto Mtodych PTSR koncert
charytatywny ,SM Rock Fest 2009”. Podczas koncertu miata miejsce zbiérka
publiczna, z ktérej dochdd przeznaczony zostat na wsparcie psychologiczne i prawne
0s6b chorych na stwardnienie rozsiane. Nie zawiodly zespoty ktore wystgpity tego
wieczoru. Pierwszy z nich — Czarny Kapelusz — dat popisowy koncert serwujgc nam
muzyke utrzymang w rytmach bluesowo rockowych. Kolejny z zespotéw — The
Pillowers — zaprezentowat nieco inng odmiane rocka — bardziej psychodeliczna,
hardrockowo-metalowg utrzymang w klimacie takich zespotéw jak Tool, Rage
Against , The Machine czy Coma. Na koniec jako gwiazda wieczoru wystapit zespot
Vincent serwujgc ponad godzinny set wzbudzajac euforie wsrdd zgromadzone;j
publicznosci i potwierdzajac swojg klase finatowym dwukrotnym bisowaniem.

Gtéwnym wydarzeniem Kampanii byta impreza plenerowa majgca miejsce
w niedziele 13 wrzesnia na Krakowskim Przedmiesciu.
W ramach imprezy przeprowadzono wiele dziatan edukacyjnych, integracyjnych
I artystycznych miedzy innymi:
e badanie poziomu cukru, cisnienia krwi, wagi ciata, wzrostu, réwnowagi;
porady rehabilitantéw i psychologow;
porady weterynarza;
spotkanie z trenerami pséw-asystentow i ich podopiecznymi;
spotkanie z fretkami, krélikami, kotkami;
nauka udzielania pierwszej pomocy;
oddawanie krwi w punkcie krwiodawstwa;
gry i zabawy z dzieCmi oraz malowanie twarzy dzieciecych;
wykonywanie rysunkéw do kalendarza;
rajd motocyklowy ulicami Warszawy;
tance na wozkach inwalidzkich;
wystawa prac autorskich pokonkursowych;
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e pokazy walki szermierzy;

e wystep zespotu Warszawianka,;

e koncert artystow i zespotdw scen polskich m.in. zespét ,Schody”, ,The
Pilowers”, Siona Neale, Marek Siwek;

e zbiorka funduszy na rzecz Pomocy psychologiczne] i prawnej dla osob
chorych na SM.

Uczestnikami wydarzen byli mieszkancy Warszawy — zaréwno osoby zdrowe, jak
I chore, niepetnosprawne, dzieci i dorosli. W realizacji udziat wzieli znani sportowcy
i aktorzy m.in.: Ola Socha, Andrzej Supron, Jakub Tolak, Anna Janocha, tukasz
Zagrobelny oraz wiele organizacji pozarzadowych i instytucji m.in.: ,NYATRI-
Fundacja Pomocy Dzieciom Tybetu, Fundacja ,$w. Franciszka”, Fundacja ,Pomocna
tapa”, Wydziat Ochrony Srodowiska Urzedu Dzielnicy Warszawa-Srédmiescie,
Centralna Biblioteka Rolnicza, PCK, Kosciét Akademicki Sw. Anny, Centrum Sztuki
Wspotczesnej Zamek Ujazdowski, Zamek Krélewski i inni.

Oficjalne zakonhczenie SyMfonii Serc miato miejsce 4 pazdziernika na Zamku
Krélewskim w Warszawie. W trakcie uroczystosci odznaczyliSmy kolejnych 10 osob
odznaczeniem PTSR ,Ambasador SM”, przyznawanym ludziom szczegdlnie
zaangazowanym w promowanie wiedzy na temat choroby i dziatalnosci PTSR.
Natomiast tym, ktorzy przyczynili sie do realizacji Kampanii wreczone zostaty
Dyplomy ,Serca Serc’.

Przez caly czas trwania ,,Jesiennej SyMfonii Serc” regionalne oddziaty PTSR
prowadzity indywidualne akcje w poszczegdlnych wojewoédztwach. W ramach
»Jesiennej SyMfonii Serc”

e 10 wrzesnia w Radomiu odbyto sie nadzwyczajne, uroczyste posiedzenie
Rady Miasta poswiecone: Sytuacji chorych na stwardnienie rozsiane w
Radomiu. W posiedzeniu uczestniczyli: przedstawiciel Ministerstwa Zdrowia,
lekarze i pielegniarki radomskich szpitali, przedstawiciele radomskich
aptekarzy, duchowni i sportowcy (Andrzej Supron).Nastepnie w Sali
Koncertowej Urzedu Miasta odbyt sie koncert charytatywny z udziatem
Zbigniewa Wodeckiego oraz koncert Zespotu Akordeonistéw, w trakcie
ktorych przeprowadzono aukcje, loterie oraz sprzedaz cegietek. Pienigdze
zebrane w trakcie koncertu pozwolg na przeprowadzenie rehabilitacji domowej
u 30 pacjentow lezacych. Koncert prowadzit Tomasz Kammel.

¢ W ramach projektu wspétfinansowanego z Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych w dniu 2 wrzesnia br. zostata
uroczyscie otwarta wystawa w Osiedlowym Domu Kultury w Biatej
Podlaskiej. Wystawa stanowi zbior prac chorych zrzeszonych w Oddziale
PTSR w Biatej Podlaskiej, ktérzy brali udziat w zajeciach terapii zajeciowe;.

e W dniu 10 wrzesnia br. w Sieradzu, Mszg Swietg rozpoczeta sie ,Jesienna
SyMfonia serc”. Nastepnie, w restauracji "Przystan" odbyto sie integracyjne
spotkanie cztonkow Towarzystwa z przedstawicielami lokalnej wiadzy,
zaproszonymi lekarzami, przedstawicielami medidw i instytucji wspierajgcych
chorych skupionych w sieradzkim Oddziale PTSR. Podczas tego spotkania
otwarta zostata wystawa obrazéw gobelinowych tworczyni ludowej pani Janiny
Kedzierskiej. Przez wolontariuszy ze szko6t gimnazjalnych oraz ponad
gimnazjalnych rozdawane byty w sieradzkich marketach ulotki méwigce o
problemach chorych na SM oraz trudnosciami z jakimi osoby dotkniete tg
chorobg muszg sie zmagac. Akcja ta prowadzona byta we wszystkie pigtki
i soboty wrzesnia. Ponadto Oddziat Sieradz zorganizowat zbiérke funduszy
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i aukcje przedmiotéw podarowanych przez znane osoby $wiata kultury, sportu
i polityki. Zebrane w ten sposob pienigdze pomogaq zrealizowac cel, jakim jest
zakup kriokomory oraz pomoc przy rehabilitacji cztonkéw towarzystwa.
Kolejnym wydarzeniem w ramach obchoddw SyMfonii serc w Sieradzu byt
wyjazd grupy chorych na targi sprzetu rehabilitacyjnego w todzi — 8
pazdziernika 2009 r. potgczony z udziatem w jednym z przedstawien

w tédzkim teatrze im. Stefana Jaracza a 26 wrzesnia zorganizowana zostanie
autokarowa wycieczka integracyjna po ziemi kaszubskiej.

Koto Gdynia przez caty wrzesien prowadzito kampanie informacyjna;:

w lokalnej prasie pojawiajg sie artykuty dotyczace SM oraz dziatalnosci Kota,
do redakcji gazet rozsytane sgq materiaty informujace o chorobie.

W Radio Plus wyemitowana zostata audycja o stwardnieniu rozsianym

We wrzesniu, Oddziat w Ustrzykach Dolnych zorganizowat Plener pod
nazwg: Bieszczadzki Dzien Oséb Niepetnosprawnych z udziatem organizaciji
pozarzgdowych dziatajgcych na rzecz oséb niepetnosprawnych w regionie
Bieszczad. Odbyta sie prezentacja organizacji zajmujgcych sie osobami
niepetnosprawnymi z terenu powiatu bieszczadzkiego potgczona z wystepami
artystycznymi Ustrzyckiego Domu Kultury oraz impreza na wolnym
powietrzu.

Oddziat Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w Gdansku
zorganizowat konferencje pt.: "Impuls do normalnosci”. Konferencja odbyta sie
Pucku w dniach 9-10 pazdziernika 2009 i poswiecona byta pomocy
psychologicznej i psychiatrycznej dla oséb chorych na stwardnienie rozsiane.
W konferencji udziat wzieli chorzy cztonkowie Oddziatu PTSR w Gdansku oraz
przedstawiciele wszystkich Oddziatéw terenowych Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego.

Oddziat PTSR w Cieszynie zagrat 13 listopada. W teatrze im. A.
Mickiewicza, wystapit regionalny zespdt TORKA oraz Zespét Krywan. Ponadto
odbyto sie przedstawienie teatralne - wystapit teatr z Bukowiny Tatrzanskiej ze
sztuka: "Lykorz mimo woli" (na bazie Moliera).

Narzedzia Kampanii ,,Jesiennej SyMfonii Serc”
Aby dotrze¢ do jak najszerszego grona odbiorcow w catej Polsce, a zwlaszcza do
ludzi mtodych, wykorzystano szereg narzedzi medialnych.

Na stronie internetowej www.symfoniaserc.pl przez caty czas trwania akcji
prowadzony byt czat z udziatem chorych na SM, neurologéw i psychologéw
oferujgcych nie tylko podstawowe informacje odnosnie choroby, ale takze
wsparcie oraz fachowg porade.

W kinach sieci Multikino w najwiekszych miastach Polski (w sumie 174
ekrany) przez 5 tygodni, kazdorazowo przed seansami filmowymi, byty
prezentowane wyprodukowane przez PTSR spoty filmowe: ,SM. Tym razem
zaatakowany zostat wzrok”™ oraz ,SM. Tym razem zaatakowane zostaty
narzady mowy”. Spoty te w sugestywny sposob ukazujg w jaki sposdb SM
moze zaburzy¢ podstawowe funkcje cztowieka i przez to — radykalnie zmienic
jego zycie. Przy kreacji spotéw, PTSR wzorowato sie na kampanii
przygotowanej dla wioskiego towarzystwa wspierajgcego osoby z SM przez
miedzynarodowg agencje reklamowg Saatchi&Saatchi.

W prasie i Internecie ukazaty sie ogtoszenia nawigzujace graficznie do spotow
kinowych a TV emitowata materiaty tematyczne.
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e Radio dla Ciebie, emitowato trzy rodzaje materiatéw radiowych, w nagranie
ktérych zaangazowali sie znani sportowcy Aleksandra socha i Andrzej Supron.
Komunikaty radiowe zawieraty podstawowe informacje na temat SM. W tym
samym czasie prowadzony byt konkurs dla stuchaczy dotyczacy wiedzy na
temat SM.

e Stworzony zostat specjalny serwis internetowy poswiecony stwardnieniu
rozsianemu www.mamsm.pl, ktéry pozwala wcieli¢ sie w role osoby chorej na
SM. Pozwala poczu¢ podstawowe problemy z jakim borykajg sie na codzie
osoby chore.

e Ulicami Warszawy jezdzit obrandowany tramwaj, z logo SyMfonii i PTSR.

Ponadto w ramach Kampanii zostaty przeprowadzone badania omnibusowe na
prébie 1000 oséb. Badanie, przeprowadzone metodg wywiadu bezposredniego,
miato na celu sprawdzenie poziomu swiadomosci spotecznej na temat SM i zycia z tg
chorobg. Wyniki badania wykazaty, jak niski, bliski zeru jest poziom wiedzy Polakéw
o0 SM i zyciu z niepetnosprawnos$cig. Dostarczyto ono danych, ktore stanowig swego
rodzaju wytyczne dla przysztych dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

10. DZIALANIA PROMOCYJNE | INFORMACYJNE

KONCERTY CHARYTATYWNE

W Komitecie Honorowym odbywajgcych sie Koncertow zasiedli m.in. znani
piosenkarze, aktorzy, wiadze uczelni, Rzecznik Praw Obywatelskich. Patronat
medialny objety: Polskie Radio PR 2, Zycie Warszawy, TVP Warszawa, Twoja Muza,
Kwartalnik Pozytywny Impuls.

¢ XVI Nadzwyczajny Koncert Charytatywny ,,Wiosenna Symfonia Serc”
21 marca 2009 roku w Studio Koncertowym Polskiego Radia im. Witolda
Lutostawskiego w Warszawie miat miejsce koncert charytatywny, ktorego
wykonawcami byli laureaci konkursow krajowych i zagranicznych Zespotu
Panstwowych Szkét Muzycznych Nr 4 im. K. Szymanowskiego w Warszawie. Jak
wszystkie tego typu koncerty, ten réwniez dedykowany byt osobom chorym na
stwardnienie rozsiane.

e ,Podaj Serce” - Xl Charytatywny koncert Zespotu Piesni i Tanca
Uniwersytetu Warszawskiego ,Warszawianka” wspierajacy chorych na
SM.
Koncert odbyt sie 6 maja 2009 roku, w Sali Kongresowej Patacu Kultury i Nauki
w Warszawie. Kazdy tancerz, do zespotu wnosi specyfike swojego regionu, nadajac
tym samym niepowtarzalny charakter bogatemu repertuarowi. Zwyczajowo, koncert
prowadzit Tomasz Kammel. Koncert stat si¢ Swietem mtodosci, usmiechu, kolorow.

e ,Kapele Serc” - Po raz pierwszy w 2009 roku, polska sekcja CIOFF, ktorej
Warszawianka jest aktywnym cztonkiem, zainicjowata ogolnopolskg akcje, do
ktorej przytaczyto sie 32 zespoty folklorystyczne z catej Polski. W tym samym
dniu co w Warszawie, zespoty te w swoich miejscowosciach zorganizowaty
koncerty charytatywne na rzecz ludzi chorych. CIOFF zapowiedziat, ze akcja
bedzie sie rozwijata w latach nastepnych. W dziataniach tych czynnie
uczestniczyly niektére oddziaty PTSR.

¢ XVII Nadzwyczajny Koncert Charytatywny ,,Jesienna SyMfonia Serc”.
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21 listopada 2009 roku w Studio Koncertowym Polskiego Radia im. Witolda
Lutostawskiego odbyt sie kolejny koncert uczniéw z Zespotu Panstwowych
Szkoét Muzycznych Nr 4 im. K. Szymanowskiego w Warszawie. W ten dzien
miodzi artysci przekazali najpiekniejszy prezent jaki mogli podarowac ludziom
chorym: wrazliwos¢ muzyczng, umiejetnosci, swoje wrazliwe serca. Zespotem
dyrygowat i prowadzit konferansjerke niezastgpiony Maciej Niesiotowski,
znany w kraju i poza granicami — dyrygent.

Celem XVII nadzwyczajnego koncertu, - tak jak i poprzednich — bylo
uwrazliwienie stuchaczy na potrzeby ludzi dotknietych stwardnieniem
rozsianym, integracja spoteczna Srodowisk os6b zdrowych
i niepetnosprawnych, zaangazowanie sSrodowiska mtodych muzykéw
w dziatania na rzecz ludzi chorych, ale takze upowszechnianie ciekawych
wydarzen artystycznych i utatwianie dostepu do koncertéw muzyki klasycznej
mieszkancom Warszawy.

| SWIATOWY DZIEN SM

Swiatowy Dzien SM zostat ustanowiony i zainicjowany przez Miedzynarodowa
Federacje Towarzystw Stwardnienia Rozsianego. Z tej okazji, w blisko 50 krajach na
6 kontynentach realizowane sa roznorodne wydarzenia, ktorych wspolnym celem
byto budowanie powszechnej swiadomosci choroby oraz walka o prawa pacjenta.
| Swiatowy DzieA SM obchodzony byt réwniez w Polsce, z inicjatywy PTSR.
W ramach obchodéw Dnia SM ukazat sie szereg artykutow prasowych i wywiadéw
radiowych z przedstawicielami PTSR w catym kraju. Zaprezentowane zostato nowe
stanowisko Doradczej Komisji Medycznej w sprawie dostepnosci najnowszych terapii
lekowych SM. Przedstawiciele PTSR oraz osoby wspierajgce organizacje wazieli
udziat w Kolacji Przyjaciot PTSR bedacej jednoczesnie spotkaniem i kwestg na rzecz
os6b z SM.

WIECZOREK POETYCKI

16 listopada 2009 roku w kawiarni Polskiej Agencji Prasowej odbyt sie wieczorek
poetycki w ktérym uczestniczyli laureaci konkursu poetyckiego zorganizowanego
przez PTSR dla oséb z SM ,Méj Swiat zamkniety w poezji” oraz wtadze PTSR
i media.

AUKCJA INTERNETOWA

Od do 2009 we wspotpracy z portalem Allegro.pl prowadzona byta aukcja
charytatywna na rzecz osdb SM. Na naszg prosbe o przekazanie artykutow, ktore
mogty by¢ wystawione, odpowiedziato kilka znanych osob np. Aleksandra Wozniak,
Andrzej Supron, Aleksandra Socha, Bartosz Niedziotka, Joanna Sierko-Filipowska
i inni  przekazujgc 21 przedmiotdow. Aukcja cieszyta sie umiarkowanym
zainteresowaniem, nie mniej jednak dziatanie to miato wymiar bardziej promocyjny
niz dochodowy.

17 pazdziernika MIEDZYNARODOWY DZIEN WALKI Z UBOSTWEM
Obchody tego Dnia majg uswiadomi¢ opinii publicznej koniecznos¢ likwidaciji

ubdstwa we wszystkich krajach i zwrécié uwage na fakt, ze walka z ubdstwem stata
sie priorytetem dla wielu krajow i rzadéw. W 2009 r., w Polsce, ten dzien byt
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obchodzony pod patronatem Rzecznika Praw Obywatelskich. PTSR, juz po raz
kolejny czynnie uczestniczyt w tegorocznych obchodach, ktére miaty miejsce
w Patacu Belwederskim.

11. DZIALANIA W SRODOWISKU LEKARSKIM

PTSR prowadzit dziatania réwniez w srodowisku lekarskim majac na uwadze
zaciesnianie wspotpracy srodowiska medycznego i pozarzgdowego na rzecz chorych
z SM oraz jak najszersze informowanie o prowadzonych przez Towarzystwo
dziataniach.

e Prezentacja PTSR i naszych dziatan na rzecz chorych miata miejsce na
konferencji u pt. "Postepy neuroimmunologii klinicznej - neuroimmunologia w
praktyce codziennej" w dniu 18.06.2009

e W maju 2009 na miedzynarodowym treningu Danube, dla lekarzy,
w Kazimierzu nad Wistg, Sekretarz Generalna PTSR Monika Filipowicz
wystgpita z odczytem na temat dziatan PTSR, mozliwych pdl wspétpracy
i potrzeb chorych, ze szczegdlnym uwzglednieniem problematyki NPL.

e W dniach 6-7 listopada b.r. przedstawiciele PTSR brali udziat w konferencji
neurologicznej w Sandomierzu, skierowanej do lekarzy z terenu woj.
Swietokrzyskiego, pt.: Stwardnienie rozsiane - zagadnienia Kkliniczne
i spoteczne. Patronat nad konferencjg objeta Swietokrzyska Izba Lekarska,
Oddziat Kielecki Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, Oddziat Neurologii
z Pododdziatem Udarowym SPZZ0OZ w Sandomierzu oraz PTSR.

11. WSPOLPRACA ZE SRODOWISKIEM ORGANIZACJI POZARZADOWYCH
e Projekt ewaluacyjny
PTSR uczestniczyto w realizowanym przez Polskie Towarzystwo Ewaluacyjne
projekcie "Ewaluacja narzedziem rozwoju organizacji — nabywanie kompetencji
ewaluacyjnych poprzez tutoring” finansowanego ze $rodkow Programu
Operacyjnego Fundusz Inicjatyw Obywatelskich 2009.
W ramach projektu wydelegowani pracownicy Biura RG i CISM, we wspotpracy
z tutorkg z PTE, p. Matgorzatg Latoch-Zielinskg opracowali kwestionariusz
ankiety, ktory nastepnie zostat rozestany do wypetnienia statym pracownikom
PTSR. Kwestionariusz zostat opracowany tak, by obrazowat jak najlepiej mocne
i stabe strony dziatania obu biur, kwestie zakresow kompetencji, ptynnosci
informaciji, a takze komunikacji pomiedzy pracownikami, biurami oraz biurem RG
i samg Radg Gitéwng PTSR.
11 grudnia miato miejsce podsumowanie projektu — Konferencja, w ktorej udziat
wzieta przedstawicielka PTSR Luiza Wieczynska.
Whnioski wyciagniete z analizy ankiet beda omawiane na spotkaniach
wewnetrznych, aby przyczynity sie do usprawnienia pracy Towarzystwa.

¢ MOTOSERCE - Krew darem zycia, podziel si¢ nim
4 kwietnia 2009 r. odbyfa sie pierwsza ogolnopolska zbiérka krwi zorganizowana
przez kluby motocyklowe zrzeszone przy Kongresie Polskich Klubéw
Motocyklowych. Do akcji przytaczyto sie ponad 60 klubow motocyklowych i 50 miast,
w ktérych odbyly sie catodzienne festyny, pokazy motocykli, spotkania ze stawnymi
ludZzmi, wystepy zespotdw, gry i zabawy, ale przede wszystkim zbiorki krwi. Udato sie
zebrac 1.296,55 litrow krwi.
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PTSR i oddziaty regionalne czynnie uczestniczyty w poborze krwi informujac przy
okazji o SM i naszych dziataniach.

e WATCH DOCS - Miedzynarodowy Festiwal Filmowy o Prawach
Czlowieka

Helsinska Fundacja Praw Cziowieka i Spoteczny Instytut Filmowy we wspétpracy
z kilkudziesiecioma partnerami zorganizowaty pokazy filméw. W marcu 2009 r.
rozpoczetfa sie kolejna edycja Objazdowego Festiwalu Filmowego WATCH DOCS,
Prawa Cztowieka w Filmie. PTSR juz po raz kolejny przytagczyto sie do tej niezwykle
waznej inicjatywy. Podobnie jak w roku poprzednim, pokazalismy nasze dwa krotkie
filmy: ,Eksperyment” oraz , Czego potrzebujg chorzy na Sm i jak ty mozesz im
poméc 7. Za posrednictwem naszych oddziatow filmy te pokazywane byly réwniez
w Szczecinie, Rybniku, Stupsku, Czestochowie, Zgorzelcu.

12. WSPOLPRACA Z MEDIAMI

Dziatania medialne w 2009 roku obejmowaly szereg akcji medialnych
i opiniotworczych uwrazliwiajgcych spoteczenstwo i decydentow na potrzeby chorych
z SM. Przeprowadzono takze dziatania majgce na celu podwyzszenie
samoswiadomosci obywatelskiej chorych i ich bliskich.

Wszystkie dziatania PTSR — 2zwlaszcza te o charakterze edukacyjnym
i opiniotworczym miaty zapewniong widoczno$¢ w mediach ogolnopolskich, lokalnych
i branzowych. Naszym przedsiewzieciom patronowaty najwieksze polskie dzienniki,
stacje radiowe i telewizyjne. W prasie, z inicjatywy PTSR, ukazato sie kilkaset (okoto
500) artykutow dotyczgcych SM i zycia z choroba.

Odbyty sie konferencje prasowe w trakcie ktorych informowano m.in. o dramatycznej
w porownaniu z innymi krajami europejskimi sytuacji polskich pacjentow cierpigcych
na SM. Obecni na nich dziennikarze dowiedzieli sie czym jest stwardnienie rozsiane,
jakie sg symptomy choroby, sposoby diagnozowania i metody leczenia oraz jakie sg
szanse pacjentow w Polsce na uzyskanie dostepu do refundowanych terapii
lekowych najnowszej generacji.

Do najwazniejszych nalezy, wspominana juz Ww niniejszym sprawozdaniu
konferencja, ktora odbyta sie w dniu 25 maja b.r. w przeddzien Swiatowego Dnia SM
i prezentowata nowe stanowisko Doradczej Komisji Medycznej w sprawie:
e kryteridw kwalifikujgcych do leczenia immunomodulujacego (np.: kryterium
wieku)
e ograniczen dostepu do terapii immunomodulujgcej
e ograniczen czasu jej trwania
e braku mozliwosci korzystania przez chorych =z najnowszych terapii
immunomodulujgcych i immunosupresyjnych
W konferencji udziat wzieli: prof. Krzysztof Selmaj — Przewodniczacy Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego i Kierownik Katedry i Kliniki Neurologii Uniwersytetu
Medycznego w todzi oraz prof. Zbigniew Stelmasiak — Kierownik Katedry i Kliniki
Neurologii Uniwersytetu Medycznego w Lublinie

Ponadto prowadzone byty dziatania typu interwencyjnego dotyczgce np. mozliwosci
wydtuzenia programu lekowego o kolejne 12 m-cy. Dziatania te przyniosty efekty
i czas trwania terapii lekowej u pacjentéw z SM zostat wydtuzony z 2 do 3 Iat.
Interwencje prowadzono w Krakowie, Poznaniu, Opolu oraz Katowicach.
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Wszystkie realizowane dziatania prezentowaty wizerunek PTSR jako dynamicznie
rozwijajacej sie organizacji, profesjonalnie prowadzacej projekty, stuzacej poprawie
sytuacji chorych na SM. Kladziono takze nacisk na aktywizacje pacjentow z SM,
rozbudzenie w nich checi do dziatania, ktore w konsekwencji wptynie na uzyskanie
korzystnych zmian w sytuacji polskich chorych.
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