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Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2010 roku.

. WSTEP

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) powstato w 1989 roku, jako
inicjatywa chorych na stwardnienie rozsiane (SM) i 0s6b z nimi zwigzanych. W 1990 roku
PTSR zostato zarejestrowane w KRS i oficjalnie rozpoczeto swojg dziatalno$é. Od maja
2004 roku posiada status organizacji pozytku publicznego. Rok 2010 byt, zatem szdstym
rokiem dziatalno$ci PTSR, jako organizacji pozytku publicznego. Na dzien 31 grudnia
2010 PTSR posiadato 23 oddziaty terenowe i 31 két (w tym jedno ogoinopolskie — koto
dziennikarzy) dziatajace 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. Czlonkowie organdw statutowych PTSR (stan na 31 grudnia 2010):

Czionkowie Rady Gtownej PTSR wybrani i zarejestrowani w Krajowym Rejestrze
Sadowym

Prezydium Rady Gtéwnej:

|zabela Czarnecka - Przewodniczaca RG, zam. ul. Gérczewska 228 m 131, 01-460,
Warszawa

Marek Fleta - Wiceprzewodniczacy RG, zam. ul. Zabtockiego 6 m 1, 62-200, Gniezno
Tomasz Pote¢ - Wiceprzewodniczacy RG, zam. ul. Wojska Polskiego 3 m 46, 96-500,
Sochaczew

Helena Ktadko - Sekretarz RG, zam. ul. WyScigowa 22 m1, 26-611, Radom

prof. Jan Madey — Skarbnik RG, zam. ul. Olimpijska 66, 02-636, Warszawa

Pozostali czionkowie Rady Gtdwne]

Maria Fleta — zam. ul. Zabtockiego 6 m 1, 62-200, Gniezno
Krystyna Frankowska — zam. ul. Nowowiejska 1/22, 62-507, Konin
Marta Kowal —zam. ul. Kazimierzowska 83/28, 02-518, Warszawa
Renata Patzer — zam. ul. Falista 4a, 81-331,Gdynia

Eleonora Rosmanska — zam. ul. Placowa 1/3 m 1 26-611, Radom
Jerzy Szrejner — zam. ul. Wio$larska 16 m 22, 94-036, £6dz

Komisja Rewizyjna
Bartosz Witowski — Przewodniczacy KR, zam. os. Wiadystawa 28/3, 62-200, Gniezno
Lidia Maria Gtazewska — zam. ul. Podgérna 60 m.43, 93-272, L6dz




Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2010 roku.

Jakub Juszczak — ul. Jana Rymarkiewicza, 60-681, Poznan

Doradcza Komisja Medyczna (DKM) dziatajaca przy PTSR

Prezydium DKM:

prof. dr hab. Krzysztof Selmaj — Przewodniczacy DKM

prof. dr hab. Zbigniew Stelmasiak — | Wiceprzewodniczacy DKM
prof. Jerzy Kotowicz - II Wiceprzewodniczacy DKM

dr med. Halina Bartosik — Psujek — Sekretarz DKM

Pozostali cztonkowie DKM:

prof. dr hab. Anna Cztonkowska

mgr. reh. Krzysztof Czubak

dr med. Ewa Gruszka

spec. neurol. Mariusz Kowalewski
prof. dr hab. med. Jacek Losy

prof. Zdzistaw Maciejek

dr. n. med. Krzysztof Nadgrodkiewicz
dr n med. Aleksandra Podlecka — Pietowska
dr hab. n. med. Andrzej Potemkowski
prof. dr. n. med. Danuta Ryglewicz.
dr med. Jacek Zaborski

Cztonkowie Rady Gtownej PTSR, Komisji Rewizyjnej oraz Doradczej Komisji Medyczne;
nie otrzymujgq zadnego wynagrodzenia z tytutu petnionych funkcji. Swoje funkcje
czlonkowie ww. organow petnig wolontarystycznie.

3. Misja PTSR

Misia PTSR jest poprawa, jakosci zycia 0sob ze stwardnieniem rozsianym, umozliwienie
im dostepu do lekdw, leczenia i rehabilitacjii zgodnie z europejskimi standardami
medycznymi, tak, aby stali sie oni petnoprawnymi cztonkami spoteczenstwa i mogli wie$¢

godne zycie.

Ze Statutu:
PTSR jest organizacjg spoteczng obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym
i ich przyjaciot, dziatajacg na gruncie konstytucji RP i ma na celu:
e poprawe warunkoéw zyciowych, zdrowotnych oraz zwigkszanie uczestnictwa
W zyciu spotecznym, gospodarczym, zawodowym, kulturalnym, turystycznym
| sportowym kraju obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym
e wyzwalanie inicjatywy o0s6b ze stwardnieniem rozsianym w kierunku jak
najwszechstronniejszej ich rehabilitacji i leczenia rozumianych, jako proces
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osiggania optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to, by zapewni¢ im
mozliwo$¢ kierowania wtasnym zyciem

o likwidacje barier  psychologiczno-spotecznych  poprzez  u$wiadomienie
petnosprawnej spotecznosci problematyki dotyczacej osob niepetnosprawnych
| ksztattowanie partnerskich postaw miedzy tymi grupami;

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

e wspOtprace z innymi organizacjami wspierajacymi osoby niepetnosprawne, udziat
w ich przedsiewzigciach w celu poprawy zycia 0sob niepetnosprawnych w Polsce

PTSR realizuje swoje cele przez:

e wspoétdziatanie z organizacjami administracji panstwowej i samorzadami oraz
placowkami stuzby zdrowia i opieki spotecznej a takze z innymi organizacjami
pozarzadowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz 0séb niepetnosprawnych

e organizowanie pomocy cztonkom Towarzystwa w rozwigzywaniu wszelkich
probleméw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowg oraz
wspotdziatanie  w  organizowaniu  dziatalnosci  spotecznej, gospodarczej
| kulturalnej

e organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu przeciwdziatanie
uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci, szczegdinie
wsrod osob najciezej poszkodowanych

e prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-uswiadamiajacej,
zmierzajace] do petnej integracji osob ze stwardnieniem rozsianym ze
spoteczenstwem ludzi petnosprawnych i ksztattowanie wiasciwych postaw przy
wykorzystaniu srodkow masowego przekazu i wtasnych publikacji

¢ inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych, legislacyjnych dotyczacych
zycia i warunkdw bytu, oSwiaty i wychowania oraz specyficznych potrzeb oséb ze
stwardnieniem rozsianym, a takze sposobu ich zaspokajania, zwtaszcza w
zakresie:
> ujawniania barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych,
komunikacyjnych i innych, ograniczajacych kontakt oséb ze stwardnieniem
rozsianym ze Srodowiskiem i utrudniajgcych im rehabilitacje oraz wystepowanie
do kompetentnych Wtadz z wnioskiem o ich usuniecie
»  opracowywania adekwatnych rozwigzan sprawy dostepu o0so6b 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 usprawniajacego zycie codzienne
| prace 0sob ze stwardnieniem rozsianym

e organizowanie kongresow, konferencji, sympozjéw, posiedzen, zjazddw,
poradnictwa, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych i innych,
a takze obozow i wczasow
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e podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami statutowymi
Towarzystwa

e otaczanie szczegolng opiekq dzieci 0sob ze stwardnieniem rozsianym i ich rodzin,
a takze 0s6b z nowym rozpoznaniem stwardnienia rozsianego

e budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej roznych srodowisk do dziatania na
rzecz osob ze stwardnieniem rozsianym

e prowadzenie dziatalnosci gospodarczej, a w szczegdlnosci dziatalnosci
wydawniczej zgodnie z obowigzujacymi przepisami

e udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych spraw oséb ze
stwardnieniem rozsianym

o utatwianie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowania zatrudnienia oraz
podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze podejmowania dziatalno$ci
spoteczno-uzytecznej

e podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego.

I.DZIALANIA ADMINISTRACYJNE
INFROMACJA O PROWADOZNEJ DZIALANOSCI GOSPODARCZEJ
PTSR nie prowadzi dziatalnosci gospodarcze;.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego prowadzito w 2010 roku swoje dziatania
w ramach nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego (zgodnie z ustawg o pozytku
publicznym o wolontariacie z dn. 24 kwietnia 2003 roku z p6z. zm.).

ODPISY UCHWAL

W roku 2010 Rada Gtéwna PTSR spotkata sie na dwoch posiedzeniach (w dniach 13
sierpnia 2010 r. oraz 7 listopada 2010 r.). W ciggu roku czionkowie RG pracowali
kontaktujac sie telefoniczne i internetowo. W 2010 roku RG podjeta tacznie 27 uchwat.
Dotyczyty one przede wszystkim spraw administracyjno — organizacyjnych, zwigzanych z
koniecznoscig usprawnienia pracy jednostek stowarzyszenia, a takze spraw zwigzanych
z uruchamianiem nowych inicjatyw.

Dziatania Rady Gtownej w 2010 roku koncentrowaty sie na:

e pracy nad zmiang statutu PTSR i zwotaniu Walnego Zjazdu Delegatow w 2011
roku w celu przyjecia zmian w statucie (uchwata nr 27/PTSR/2010)

e powotaniu i rozwigzywaniu koét i oddziatbw oraz powotywaniu czlonkdw
wspierajacych (uchwaty nr 7/PTSR/2010, 8/PTSR/2010, 14/PTSR/2010,
15/PTSR/2010, 16/PTSR/2010)

e wprowadzeniu zmian do programu Leczenia i Rehabilitacji Mam szanse w
szczegolnosci do tresci: ,Wskazoéwek do programu Leczenia i Rehabilitacji
Stwardnienia Rozsianego” (uchwata nr 5/PTSR/2010, 9/PSTR/2010)
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e zaakceptowaniu sprawozdania merytorycznego i finansowego za rok 2009
(uchwata nr 11/PTSR/2010, 12/PSTR/2010).
e wsparciu oddziatow terenowych (uchwata nr 1/PTSR/2010 i 22/PSTR/2010)

W 2010 roku odbyty sie dwa posiedzenia Doradczej Komisji Medycznej dziatajacej przy
PTSR: w dniu 21 kwietnia 2010 roku oraz w dniu 8 czerwca 2010 roku. Posiedzenia
stuzyty omowieniu sytuacji chorych w Polsce, epidemiologii, zmian w dostepnosci do
leczenia, nowych terapii i lekow, systemu pomocy i opieki oraz rehabilitacji dla chorych
na SM. Podczas posiedzenia w kwietniu 2010 r. Doradcza Komisja Medyczna zajeta
stanowisko wobec sytuacji chorych w Polsce, w ktdrym zwrdcita uwage na:

- problemy w dostepie do leczenia,

- surowe kryteria kwalifikujgce do programu leczenia stwardnienia rozsianego,

- utrzymujace sie kolejki w oczekiwaniu na wtgczenie do programu.

- brak kompleksowej, ciagtej i dostosowanej do potrzeb chorych na SM rehabilitacii.

W swoim stanowisku DKM porownywat sytuacje polskich chorych do sytuacji chorych z
innych rajow UE wskazujac, ze dostep do leczenia i opieki w Polsce odbiega od
standardow europejskich.

DANE O LICZBIE 0SOB ZATRUDNIONYCH W ORGANZIACJI Z PODZIALEM
WEDLUG ZAJMOWANYCH STANOWISK

Realizatorem wszystkich decyzji, postanowien i uchwat Rady Gtéwnej byto Biuro Rady
Gtdéwnej oraz Centrum Informacyjne SM, w ktdrych w roku 2010 pracowaty na umowe o0
prace nastepujace osoby:

o Rafat Becker — koordynator biura RG PTSR, petny etat

e Dominika Czarnota - pracownik Infolinii SM, % etatu, a od 1.07.2010 r.
koordynator programu PLIR na 7 etatu

e Magdalena Choryto — koordynator ds. projektow mtodziezowych; petny etat
do dn. 30.11.2010r.

o Katarzyna Deda — koordynator Centrum Informacyjnego SM, petny etat od
dn. 10.05.2010 .

o Katarzyna Enemuo - koordynator programdw wydawniczych; % etatu do dn.
28.08.2010 .

o Anna Gryzewska — zastepca sekretarza generalnego do 31.03.2010 r.
sekretarz generalna od 1.04.2010 r., petny etat

o Justyna Kowalewska — Hryniewska — koordynator PLIR; petny etat, od dn.
18.07.2010 r. na urlopie macierzynskim do dnia 4.12.2010 .

e Magdalena Kurowicka — sekretarz generalna, petny etat do 31.03.2010 r.

e Matgorzata tuba — pracownik Infolinii SM, % etatu do 31.03.2010 r.

e |zabela Sitakowska - pracownik Infolinii SM, % etatu od dnia 5.01.2010 r. na
urlopie macierzyriskim do dnia 25.05.2010 r. na urlopie wychowawczym
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Scholastyka Sniegowska — koordynator projektu Symfonia Serc, petny etat
Zbigniew Targanski — pracownik Centrum Informacyjnego SM, % etatu

llona Tyczynska — ksiegowa, % etatu do dnia 31.12.2010 r.

Luiza Wieczynska — koordynator CISM do dnia 31.03.2010 r., od 1.04.2010
zastepca sekretarz generalnej, petny etat.

Na dzien 31 grudnia 2010 r. zatrudnionych byto 10 osdb, co w przeliczeniu na etaty daje
8,750 etatu.

[1.DZIALANIA STATUTOWE

Sytuacja os6b chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce nalezy do najtrudniejszych w
Europie. Zaledwie 7-8 % 0sdéb chorych na SM w naszym kraju miato w 2010 roku dostep
do refundowanego leczenia immunomodulujacego w ramach programu terapeutycznego
stwardnienia rozsianego, ktére moze umozliwiC zmniejszenie postepu choroby i
zwigzanej z nig niepetnosprawnosci. Dla poréwnania w innych krajach Unii Europejskie;
odsetek chorych objetych leczeniem siega nawet 30-40%. Jednoczes$nie polscy chorzy
stanowig trzecig pod wzgledem liczebnosci grupe chorych w Europie — szacuje sie, ze w
Polsce mieszka blisko 45 tys. osob chorych na SM.

Polskie  Towarzystwo  Stwardnienia Rozsianego oraz  neurolodzy  skupieni
w Doradczej Komisji Medycznej PTSR od lat probujg poprawic zaistniatg sytuacje. Dzigki
wsparciu finansowemu licznych sponsorow, darczyncow i grantodawcoéw mozliwa byta
intensyfikacja dotychczasowych dziatan na rzecz poprawy sytuacji polskich chorych i
podejmowanie nowych dziatan i aktywnosci w 2010 roku.

1. DZIALANIA NA RZECZ POPRAWY SYTUACJI CHORYCH W DOSTEPIE DO
LECZENIA | REHABILITACJI SM

Kontynuowano dziatania zmierzajace do poprawy dostepu do leczenia i rehabilitacji osob
chorych na stwardnienie rozsiane. W oparciu o zaktualizowane stanowisko Doradczej
Komisji Medycznej w sprawie:

- kryteridw kwalifikujacych do leczenia immunomodulujgcego (np.: kryterium wieku);

- ograniczen dostepu do terapii immunomodulujacej;

- ograniczen wobec czasu jej trwania;

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

Najwazniejszym dziataniem w 2010 roku byto ztozenie przez stowarzyszenie poprawki
do programu terapeutycznego leczenia stwardnienia rozsianego w postaci ,WWniosku w
sprawie zmiany poziomu lub sposobu finansowania $wiadczenia gwarantowanego lub
warunkéw jego realizacji”. Wniosek zostat ztozony w Ministerstwie Zdrowia w dniu 10
czerwca 2010 r. przez reprezentujacg PTSR Kancelarie Adwokackg adw. Krzysztofa
Maslinskiego. Wniosek dotyczyt zniesienia ograniczen w czasie trwania terapii (aktualnie
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leczenie trwa 2 lata z mozliwoscig przedtuzenia o kolejny rok) oraz dostepno$ci do
leczenia ograniczonego wiekiem.

Przedstawiciele Rady Gtownej PTSR pojawiali sie tez systematycznie w Sejmie i
Senacie rozmawiajac z postami i senatorami. W sposob szczegdlny kontaktowali sie z
postami, ktdrzy powotali Parlamentarny Zespét ds. Stwardnienia Rozsianego. Zespot
tworzg postowie zaangazowani w dziatania na rzecz poprawy sytuacji w dostepie do
leczenia i rehabilitacji chorych na SM w Polsce. W 2010 roku odbyty sie dwa spotkania
Zespotu w dniu 19 maja 2010 r. oraz w dniu 23 czerwca 2010 r. Ponad to cztonkowie RG
PTSR uczestniczyli w posiedzeniach Sejmowej Komisji ds. Petycji i Parlamentarnego
Zespotu ds. Osob Niepetnosprawnych (obradujgcego w dniach 19 lutego 2010 r. oraz 6
lipca 2010 r.). Przedstawiciele RG PTSR odwiedzali wszystkie kluby poselskie, a takze
kancelarie Marszatka Sejmu i Marszatka Senatu. Wszedzie tam przedstawiali materiaty i
informacje dotyczace trudnej sytuacji chorych z SM w Polsce i dziatanh PTSR majacych
na celu poprawe istniejacej sytuaciji.

W dniu 27 maja 2010r. w Drugi Swiatowy Dzier SM odbyta sie konferencja prasowa, na
ktorej przedstawiciele PTSR opowiadali o przygotowanej poprawce, dzieki czemu
kwestia sytuacji 0os6b chorych na SM w Polsce po raz kolejny zaistniata w mediach
publicznych. Na konferencji obecni byli przedstawiciele Parlamentu m.in.
przewodniczaca Parlamentarnego Zespotu ds. SM - poset Alicja Dabrowska.

Ponadto w 2010 roku towarzystwo podejmowato state dziatania majace na celu
weryfikacje liczby oséb objetych leczeniem w ramach programu terapeutycznego
przeprowadzajac akcje wysytki listow do wszystkich wojewoddzkich oddziatow
Narodowego Funduszu Zdrowia. W drugiej potowie roku towarzystwo przeprowadzito
wysytke listow do oddziatow wojewodzkich NFZ w sprawie przesunie¢ budzetowych na
leczenie i rehabilitacje chorych na SM w zwigzku z podang publicznie informacjg o
nadwyzkach w kasie Narodowego Funduszu Zdrowia. Przez caty rok odbywaty sie
spotkania z przedstawicielami oddziatow wojewodzkich NFZ m.in. z Matopolskim
Oddziatem NFZ spotkanie w Krakowie (12 lipca 2010 r.), Dolno$laskim Oddziatem NFZ
spotkanie we Wroctawiu (2 wrzesnia 2010 r.) oraz Slaskim Oddziatem NFZ spotkanie w
Katowicach (8 grudnia 2010 r.). Na spotkaniach przedstawiciele towarzystwa zwracali
uwage na sytuacje chorych w danym wojewddztwie, pytali 0 mozliwosci poprawy sytuacii
chorych, informowali o inicjatywach i dziataniach podejmowanych przez towarzystwo,
prosili 0 wyjasnienia problemdw zgtaszanych przez chorych z regionu.

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego podejmowato takze dziatania
zmierzajgce do wprowadzenia nowych lekdw, prowadzenia badan nad nowymi
sposobami leczenia oraz zmian w dostepie do lekow immunomodulujgcych i
immunosupresyjnych dostepnych na rynku polskim kierujac zapytania m.in.
a) w sprawie ponownego zakwalifikowania octanu glatirameru do lekdw | rzutu (lek
ten po ponownym wigczeniu do programu znalazt sie w grupie lekdw Il rzutu),
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b) petycje ws rzetelnego badania nad nowymi metodami promowanymi w
srodowisku chorych polegajacymi na balonikowaniu i stentowaniu zyt szyjnych
(CCSVI)

c) mozliwosci wprowadzenie do programu leczenia SM nowego leku zawierajacego
natalizumab, ktory pojawit sie na rynku Unii Europejskiej i ubiegat sie o polskq
rejestracje w Agencji Oceny Technologii Medycznych.

Pomimo oporu ze strony wtadz i instytucji panstwowych w ostatnich latach, odsetek osob
z dostepem do leczenia immunomodulacyjnego wzrdst o prawie 100% (z 3 - 4% na
koniec 2009 roku do 7 - 8% na koniec 2010 roku). Nie osiggneliSmy jeszcze odsetka
0s6b leczonych na poziomie podobnych do innych krajow UE, gdzie siega on blisko 33 —
40% niemniej jednak wiemy, Ze tendencja ogolna jest nadal wzrostowa. W 2010 roku w
poréwnaniu do 2009 roku nastapit wzrost liczby objetych leczeniem chorych o ponad
50%.

W swoich dziataniach na rzecz chorych na SM PTSR jest w statym kontakcie z krajowym
konsultantem ds. neurologii - prof. dr hab n. med. Danutg Ryglewicz oraz prof. dr hab. n.
med. Sergiuszem Jozwiakiem — krajowym konsultantem ds. neurologii dzieciece.

W dniu 21 maja 2010 r. odbyto sie spotkanie z przedstawicielami Stowarzyszenia
Fizjoterapia Polska zrzeszajacego fizjoterapeutow. W efekcie prowadzonych rozméw 29
listopada 2010 roku powstata grupa ds. rehabilitacji przy PTSR. W sktad tej grupy
wchodzg cztonkowie Rady Gtownej PTSR pani Helena Ktadko i pan Marek Fleta oraz
przedstawiciele srodowiska lekarzy i rehabilitantdw m.in. dr Jacek Zaborski z DKM, mgr.
reh. Krzysztof Czubak z DKM, spec. neurol. Mariusz Kowalewski, dr Maciej Krawczyk z ||
Klinik Neurologii IPiN wspdlnie z dr Aleksandrg Wolinska - Szul, dr Lidia Darda — Ledzion
z CKR w Konstancinie Jeziornej. Grupa ds. rehabilitacji pracuje nad opracowaniem
spojnego, kompleksowego systemu rehabilitacji chorych na stwardnienie rozsiane.

2. PROGRAM LECZENIA | REHABILITACJI SM (PLiR)

Majac na wzgledzie trudng sytuacje chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce, brak lub
utrudniony dostep do lekow, leczenia i srodkdéw wptywajgcych na poprawe, jakosci zycia
osob z SM, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego kolejny rok prowadzito
Program Leczenia i Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego. Program skierowany byt do
cztonkow PTSR, ktorzy mieli mozliwos¢ gromadzenia na udostepnionym rachunku
bankowym srodkow finansowych.

W ramach porozumienia programu Leczenia i Rehabilitacji osoby chore miaty prawo do
dokonywania zakupow o zakresie okreslonym w dokumencie ,Wskazowki dotyczace
Leczenia i Rehabilitacji SM” (m.in. lekdw, sprzetu rehabilitacyjnego, lekdw objawowych,
etc.).

W 2010 roku bardzo duzo osdb z catej Polski zgtaszato sie do biura RG PSTR z prosbg
0 zatozenie konta. Dla oddziatéw lokalnych PTSR prowadzacych PLIR prowadzenie

9



Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2010 roku.

programu stwarza coraz wigcej probleméw administracyjnych i ksiegowych — oddziaty
terenowe PTSR w wiekszoSci majg ograniczone kadry lub w ogdle nie zatrudniajg
pracownikow biurowych. Kilka oddziatdbw zrezygnowato z prowadzenia PLIR lub
ograniczyto prowadzenie programu tylko dla osob juz z niego korzystajacych, nie
przyjmujac nowych zgtoszen.

Na koniec grudnia 2010 r. w programie prowadzonym w biurze RG PSTR
zarejestrowanych byto 435 uczestnikow. W ciggu roku do programu dotgczyto ponad 247
0s0b. Liczba 0s6b objetych programem wzrosta o ponad 230%.

3. CENTRUM INFORMACYJNE SM (CISM)

W 2010 roku w CISM prowadzone byty nastepujace projekty:
a. Rzecznictwo praw os6b z SM

Projekt realizowany jest od 2007 roku. W ramach projektu dziatajacy na zlecenie
Towarzystwa adw. Krzysztof Maslinski przy wsparciu adw. Katarzyny Dabrowieckiej,
petni funkcje Rzecznika Praw Pacjenta z SM. Do zadan Rzecznika Praw Pacjenta z SM
nalezaty w gtéwnej 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 uprawnief 0sob chorych.
Dziatania Rzecznika podzielic mozna na dwie sfery: dotyczacq spraw o charakterze
0gbInym oraz interwencje w sprawach indywidualnych.

Gdy chodzi o te pierwszg kategorie, to za najistotniejsze dziatanie uzna¢ nalezy
opracowanie i ztozenie wniosku o modyfikacje programu zdrowotnego leczenia
immunomodulacyjnego stwardnienia rozsianego. Krok ten stanowi bezprecedensowe
wykorzystanie mozliwosci prawnych, jakie daje znowelizowana ustawa o swiadczeniach
zdrowotnych finansowanych ze srodkéw publicznych, co do wspdtudziatu $rodowisk
pacjenckich we wspdtksztattowaniu sfery ochrony zdrowia. Wniosek, zmierzajacy do
zniesienia dyskryminacyjnych barier zawartych w obecnie obowigzujgcych programach,
co do wieku pacjentéw i dtugosci wdrozonego leczenia, zostat pozytywnie oceniony
przez Konsultanta Krajowego ds. Neurologii, wsparty przez $rodowisko neurologdw
polskich i skierowany na droge dalszych prac w Ministerstwie Zdrowia. Planowane sg
obecnie dalsze dziatania zmierzajace do zdynamizowania zapoczatkowanego opisanym
wnioskiem procesu modyfikacji obszaru leczenia SM w Polsce, w tym do przyspieszenia
postepowania administracyjnego dotyczacego wniosku.

Niezaleznie od tych dziatar centralnych Rzecznik wystepowat w 2010 roku do wszystkich
oddziatow wojewodzkich Narodowego Funduszu Zdrowia, celem zwigkszenia zakresu
finansowania terapii immunomodulacyjnych prowadzonych w ramach programéw
zdrowotnych, jak tez interweniowat w przypadkach zanizonych kontraktéw (Gdarsk,
Sandomierz), dotyczacych konkretnych wskazanych placdwek. Ponadto Rzecznik
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uczestniczyt w spotkaniach z przedstawicielami oddziatow wojewddzkich NFZ (Slask,
Matopolska) majacymi na celu rozwigzanie biezacych probleméw zwigzanych z
leczeniem chorych na stwardnienie rozsiane.

W ramach spraw indywidualnych dominowaty sprawy dyskryminacyjne, w szczegélnosci
wymagajace pomocy profesjonalnego petnomocnika (pisma procesowe, Srodki
zaskarzenia, reprezentacja przed sadami). Miaty one charakter:

- sporzadzania pism procesowych (w szczegdlnoSci wnioskow wszczynajgcych
postepowanie i pism dotyczacych opinii biegtych) w ramach postepowania w sprawach
rentowych — w tym takze Srodkdw zaskarzenia: zaréwno zwyczajnych (odwotania do
sqdow powszechnych, skargi do sadu administracyjnego, sprzeciwy od orzeczen lekarzy
orzecznikow, apelacje), jak tez nadzwyczajnych (skarga kasacyjna do Sadu
Najwyzszego objeta tzw. przymusem adwokackim). W szczegdinie uzasadnionych
przypadkach Rzecznik podejmowat sie bezposredniego reprezentowania osob chorych
przed sadem, w tym réwniez poza obszarem okregu warszawskiego (Jelenia Goéra,
Wroctaw).

- prowadzenie spraw interwencyjnych, w tym sporzadzanie pism procesowych w
sprawach dotyczacych leczenia chorych: kwestii przedtuzenia okresu leczenia
immunomodulacyjnego w ramach programéw zdrowotnych NFZ (ponad okres 3 lat),
dostepu do leczenia niestandardowego (immunoglobuliny, natalizumabu), dostepu do
leczenia immunomodulacyjnego w zakresie pediatri,

- prowadzenie spraw interwencyjnych z zakresu naruszen uprawnien 0sob
niepetnosprawnych  (likwidacja barier architektonicznych, dostep do miejsc
parkingowych),

- poradnictwa we wskazanym powyzej zakresie, przypadkéw naruszen uprawnien
dotyczacych dostepu oséb chorych do $wiadczen rentowych, lecznictwa (w tym
ograniczen w zakresie dostepu do lecznictwa poza granicami kraju) oraz wynikajacych
ze statusu 0sob niepetnosprawnych.

Wsrod spraw niedyskryminacyjnych, w ramach ograniczono sie, poza pojedynczymi
przypadkami, do udzielania porad ustnych i mailowych, wyrdznic mozna nastepujace
grupy zagadnien:

- sprawy rentowe (poradnictwo w zakresie procedur, uprawnient 0sob chorych),

- sprawy dotyczace Swiadczen z zakresu pomocy spotecznej,

- poradnictwo w zakresie dostepnosci i procedur dotyczacych leczenia, ze szczegdlnym
uwzglednieniem poza standardowych form terapii,

- prawo alimentacyjne,

- kwestie dotyczace orzekania stopnia niepetnosprawnosci, ulg z tego tytutu (w zakresie
prawa pracy oraz w ramach prowadzenia przez osoby niepetnosprawne dziatalnosci
gospodarczej), procedury orzeczniczej i odwotawczej w tym zakresie,

- uzyskanie renty specjalnej - poradnictwo i pomoc w formutowaniu pism,

- poradnictwo w zakresie procedury cywilnych postepowan sadowych i egzekucyjnych,

- poradnictwo w zakresie leczenia transgranicznego,
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- poradnictwo w zakresie orzekania o niezdolnosci do pracy,

- procedury orzeczniczej, procedur odwotawczych, znaczenia stwierdzenia niezdolno$ci
do pracy dla zatrudnienia,

- dostep do pracy 0séb niepetnosprawnych

- zagadnienia prawa rodzinnego,

- prawo budowlane,

- kwestie zdobywania $rodkow finansowych przez osoby niepetnosprawne (zbiorki
publiczne),

b. Poradnia Psychologiczna

W ramach CISM prowadzona byta Poradnia Psychologiczna, aby osoby z SM oraz ich
rodziny i bliscy mogli skorzystaC z bezptatnej, indywidualnej pomocy psychologiczno -
psychoterapeutycznej. W poradni pracuje trzech psychoterapeutow, ktdrzy od stycznia
do grudnia 2010 r. przeprowadzili facznie 1800 godzin spotkan lub rozmoéw
telefonicznych z 114 osobami.

W kilkumiesigcznym kontakcie terapeutycznym pozostaje w sumie 40 osob, w kontakcie
kilkutygodniowym — 29 osoby, z poradnictwa (od 1 do 4 spotkan) skorzystato 45 osob.

Celem projektu jest aktywizacja spoteczna o0séb niepetnosprawnych z SM przez
prowadzenie telefonicznej terapii psychologicznej dla os6b majacych trudnos¢ z
dotarciem do psychoterapeuty. Trudnosci te wynikajg z kilku przyczyn: barier
architektonicznych, braku odpowiednio wyksztatconych psychoterapeutow, czy tez braku
srodkow na indywidualng psychoterapie. W szczegolnie trudnej sytuacji znajdujg sie
osoby w matych miasteczkach potozonych z dala od centrow rehabilitacyjnych, poradni.
Istniata mozliwoS¢ wyboru dyzuréw w godzinach zaréwno przed jak i popotudniowych
tak, aby z psychoterapii indywidualnej mogty takze skorzysta¢ osoby pracujace.

c. ,Wrazliwy przedszkolak — wrazliwe spoteczenstwo”

Projekt realizowany w CISM od sierpnia do grudnia 2010 r., wspdffinansowany przez
Zarzad Wojewddztwa Mazowieckiego. Celem projekiu jest ksztattowanie wrazliwego
spoteczenstwa,  respektujgcego  zasady réwnych  szans, postrzegajacego
niepetnosprawno$¢, jako jeden z powoddw naturalnej réznorodnosci spoteczenstwa. W
ramach projektu zrealizowano nieodptatnie warsztaty (2- godzinne) dla najstarszych
przedszkolakow w 12 warszawskich przedszkolach. Zajecia prowadzone byly wg
autorskiego scenariusza, opracowanego przez wykwalifikowanego pedagoga |
psychologa pt. ,Ktopot misia Leona”. Ztozyty sie na nie zabawy, dzieki ktorym dzieci
mogty zobaczy¢, jak roznie postrzegajg Swiat osoby z niepetnosprawnoscia. Zabawy te
byly punktem wyjScia do poszukiwania przez dzieci wtasnego, dostosowanego do ich
mozliwosci, sposobu komunikowania sie¢ z osobami niepetnosprawnymi czy pomocy
osobom niepetnosprawnym.
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Od sierpnia do wrze$nia opracowano harmonogram zaje¢ w 12 przedszkolach,
przygotowano 12 kompletéw materiatow (konspekt zaje¢ i pomocne publikacje),
wykonano odznaki ,pomocnego przedszkolaka” (misie — magnesy na loddwke),
przygotowano zeszyty ¢wiczen dla dzieci. Zajecia zrealizowano od poczatku
pazdziernika do pofowy grudnia. W sumie w zajeciach wzieto udziat 12 pedagogow
przedszkolnych i 273 pigciolatkdw.

d. ,Sprawna Glowa”

Od potowy lipca do listopada 2010 r. w CISM w ramach projektu zrealizowanego dzigki
dofinansowaniu Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego odbywata sie indywidualna
rehabilitacja neuropsychologiczna i neurologopedyczna.

Dzieki tym zajeciom osoby z SM mogly pozna¢ ¢éwiczenia usprawniajgce prace ich
umystu, (czyli pamieé, uczenie sie, mozliwosci koncentracji uwagi, planowanie,
formutowanie wypowiedzi), nauczy¢ sie wykorzystywania swoich mocnych stron w
zadaniach, ktore sprawiajg trudnos¢, ¢wiczy¢ oddychanie oraz ptynnos¢ i wyraznosc
mowy. Do konca listopada przeprowadzono 200 godzin rehabilitacii, z ktorej skorzystaty
22 0soby.

e. 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 mogg oczekiwac chorzy, sposobow
leczenia, etc. Od stycznia do grudnia odebrano 1910 rozméw telefonicznych. Ogdlna
tematyka przedstawiata si¢ nastepujaco:

 Farmakoterapia (277)
Rehabilitacja (74)
Problemy prawne (130)
Problemy psychologiczne (270)
Pomoc socjalna (21)
Cztonkostwo w PTSR i udziat w Programie Leczenia i Rehabilitacji SM (184)

* Informacje ogolne o SM (954)
Ponadto przeprowadzono:

o 303 rozmowy za posrednictwem komunikatorow internetowych,

e 1006 rozmowy przy uzyciu korespondencji e-mailowej.

Pocztg wystano 601 przesytek listowych oraz paczek, zawierajacych broszury i ksigzki o
SM.

f. Konsultacje neurologiczne
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Od sierpnia do grudnia b.r. w Centrum Informacyjnym SM prowadzone byty bezptatne
konsultacje neurologiczne. Byty one czescig ogolnopolskiej akcji, ktorg udato nam sie
zainicjowac i pozyska¢ na nig $rodki. W efekcie program konsultacji neurologicznych
objat kilka miast Polski m.in. Gdansk, Lublin, Poznan, Radom, Szczecin. Konsultacje
prowadzone byly dla oséb, ktérym niedawno postawiono diagnoze, a ktdre nie miaty
wiasnego lekarza-neurologa prowadzacego, chciaty skorzysta¢ z porady lekarza i bylty
zmuszone diugi czas czeka¢ na wizyte w ramach ubezpieczenia NFZ.

Z konsultacji neurologicznych na terenie Warszawy skorzystato tacznie 38 osob.

g. Spotkania informacyjne z pacjentami

Spotkania dla pacjentdéw i ich bliskich odbywaty sie przez caty 2010 rok. W ramach
dwoch projektéw: ,Co zrobi¢, aby SM nie zmienito wszystkiego w twoim zyciu” oraz
,Razem mozemy duzo”’. Spotkania organizowane byly przez biuro RG PTSR oraz
lokalnie przez oddziaty PTSR m.in. w Lublinie i Radomiu.

Na terenie wojewodztwa lubelskiego w ramach programu pt., ,Co zrobi¢, aby SM nie
zmienito wszystkiego w twoim zyciu” odbyty sie spotkania m.in. w dniu 23 marca br w
Krasniku oraz 23 kwietnia br w Bitgoraju organizowane przez Oddziat w Lublinie.

Przy udziale pracownikdéw biura program spotkan dla chorych z terenu catej Polski pt.,
,CO zrobi¢ by SM nie zmienito wszystkiego w twoim zyciu” spotkania odbyty sie m.in. w
Watczu, Koszalinie, Bielsko Biatej, Bitgoraju, Ptocku, Gizycku, Poznaniu, Mielcu, Opolu
oraz w Skarzysku Kamiennej. Podczas spotkan specjalisci neurolodzy mieli wyktad na
temat stwardnienia rozsianego, a po spotkaniu kazdy z jego uczestnikow mogt odbyc
konsultacje z lekarzem wyktadowca. Projekt z uwagi na ogromne zainteresowanie bedzie
kontynuowany rowniez w 2011 r.

W 2010 roku realizowano tez projekt ,Razem mozemy duzo” spotkania z tego cyklu
odbywaty sie m.in. w Krakowie, Wroctawiu, Sieradzu, Sandomierzu. Projekt stuzyt
integracji lokalnych Srodowisk osob z SM, przeciwdziataniu izolacji osob chorych oraz
ksztattowaniu Swiadomosci spotecznej w kwestii SM. Najwazniejszy zadaniem projektu
jest dotarcie do chorych na SM i ich bliskich z informacjg, ze istniejg organizacje
pacjentow PTSR pomagajace osobom chorym i ich najblizszym. We wszystkich
spotkaniach, ktére sie odbyty dla chorych i ich bliskich uczestniczyli przedstawiciele
PTSR oraz rehabilitant i psycholog.

4. STRONA INTERNETOWA WWW.PSTR.ORG.PL

Przez caty rok prowadzona byta strona internetowa, na ktorej prezentowaliSmy
informacje o chorobie, porady dla chorych, informacje o przystugujacych ulgach i
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uprawnieniach oraz aktualnosci dotyczace terapii i wydarzen organizowanych przez
PTSR.

W roku 2010 witryna www.ptsr.org.pl zostata odwiedzona 155 530 razy (liczba sesji -
wzrost 0 89% w pordéwnaniu z 2009 r.), przez 77 780 niepowtarzalnych uzytkownikdw
(wzrost 0 56% w poréwnaniu z 2009 r). W sumie witryne wyswietiono 645 078 razy
(wzrost 0 107% w poréwnaniu z 2009 r).

Srednio podczas kazdej wizyty statystyczny uzytkownik otworzyt 4,15 podstrony,
spedzajac na ich przegladaniu 4 min i 14 sek. tacznie witryna byta wyswietlana przez
10 973 godzin 30 min i 20 sek.

Na stronie opublikowano 318 nowych wiadomosci oraz zaktualizowano tres¢ 42 statych
czes$ci witryny. Dodano 415 nowych obiektow do Mapy SM i zaktualizowano informacje o
278 obiektach.

Nowoscig na stronie internetowej w roku 2010 byto uruchomienie planety SM. Jest to
agregat kanatdbw RSS publikowanych przez blogi, fora dyskusyjne i inne witryny
poswiecone tematyce stwardnienia rozsianego.
Najpopularniejsze dziaty strony www w 2010 r to (pomijajgc strone gtowna):
1. Mapa SM (skorzystato z niej 9,09% uzytkownikow)
Metody leczenia w fazie badan (2,66% uzytkownikow)
Oddziaty (2,47%)
Projekt ,Obchodze Polske — obchodzg mnie ludzie z SM” (2,38%)
Stenty — Leczenie CCSVI (2,29%)
Planeta SM (2,24%)
Projekt ,Masz SM — masz prawo wiedzie¢” (2,22%)
Leczenie standardowe (2,19%)
. Wydawnictwa (2,19%)
10. Kontakt (2,17%)
(...)
17. Subkonta (2,11%)
(...)
71.Projekt: SyMfonia Serc 2010 i witryna symfoniaserc.pl (0,78%)

©CoOoNo R WD

Odwiedzajacy witryne w ponad 99% pochodzili z Polski. Pojawiaty sie tez pojedyncze
wejscia zagraniczne:
1. Wielka Brytania (120 osob)
Niemcy (86 0sdb)
Francja (58 osdb)
Irlandia (48 o0sdb)
Stany Zjednoczone (40 osdb)
Rumunia (250s6b)
Canada (18 os6b)

No kW
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8. Holandia (16 oso6b)
9. Australia (14 oséb)
10. Wiochy (14 oséb).

PTSR prowadzi jednoczes$nie witryny www pod adresami symfoniaserc.pl i smrockfest.pl.
Ze wzgledu na znikomg ogladalnos¢ obu witryn statystyki odwiedzin zostaty
uwzglednione w podsumowaniu gtéwnym. Witryne Symfoniaserc.pl wyswietlono przez
caty rok tacznie 2836 razy, co stanowi 0,44% podsumowania. Witryne smrockfest.pl
wysSwietlono od wrze$nia 2010 roku (data powstania) 1986 razy, co stanowi 0,31%.

Prowadzony byt profil PTSR na portalu Facebook.com, oraz strony tematyczne SM,
PTSR, Symfonia Serc i SM Rock fest. Informacje o wydarzeniach i ich miejscach
publikowane byty w katalogach spotecznosciowych google. Wspdtpracowalismy tez przy
uaktualnieniach informacji o Stwardnieniu Rozsianym w Wikipedii.

Zostalismy partnerem portalu med.onet.pl, oraz patronujemy dziatowi poswieconemu SM
na wortalu tacyjakja.pl

5.PROJEKTY WYDAWNICZE PTSR

W roku 2010 PTSR kontynuowato program wydawniczy kolportujac ksigzki i
wydawnictwa wydawane przez PTSR dotychczas oraz w 2009 roku, w ktorym
zrealizowaliSmy w sumie az siedem duzych projektow wydawniczych.

KolportowaliSmy wydawnictwa zwarte m.in.:

,9M — jego konsekwencje dla Ciebie i Twoich bliskich” ksigzka ta porusza ogolne kwestie
zwigzane z SM i problemami, z jakimi mogg spotkac sie chorzy i ich bliscy;

,Poradnik dla opiekundéw 0sdb z SM” - ma 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” - w wyczerpujacy sposéb omawia
problematyke SM u dzieci — przyczyny, konsekwencje, sposoby na minimalizowanie
skutkow choroby, kwestie terapii, przepiséw prawnych etc.;

,Dzieci tez majg SM - pytania i odpowiedzi” — publikacja jest rodzajem krotkiego
podrecznika dotyczacego SM u dzieci, w ktérym w przejrzystej formie sformutowano
odpowiedzi na najwazniejsze pytania;

,ouper Mite dzieciaki” to kolorowa ksigzeczka z grami, zabawami i zgadywankami dla
dzieci, przyblizajgca tematyke SM i utatwiajgca oswojenie choroby;

.M — 300 wskazéwek utatwiajacych zycie” — to poradnik dla chorych z SM i ich bliskich,
zawierajacy ponad 300 praktycznych sposobow utatwiania zycia z chorobg. Wskazowki,
podzielone na bloki tematyczne stanowig znakomite narzedzie umozliwiajace
samodzielne poprawianie, jakosci codziennego zycia;
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SM - jak dba¢ o siebie, by zyé dobrze” to obszerna publikacja omawiajaca
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;

,Gdzie Szuka¢ Informacji” opracowang od podstaw broszure zawierajgca dane
teleadresowe i informacje o ustugach dostepnych w instytucjach panstwowych,
placowkach medycznych etc. Publikacja utatwiajgca chorym i ich bliskim poruszanie si¢
w labiryncie urzeddw i szybkie zatatwienie waznych spraw;

serie "SM i..." to seria broszur poruszajgcych poszczegoine kwestie zwigzane z chorobg
facznie 24 tytuty ( m.in. SM i bél, SM i dieta, SM i sprawy kobiece, SM i depresja, SM i
emocje, SM i praca SM i wsparcie dla 0séb z ciezkg postacig SM, SM i adaptacja
Twojego domu, SM i medycyna alternatywna, SM i rzuty, SM i zaparcia)

oraz serie ,Moge Sam!” to cztery zeszyty serii dotyczacej samodzielnego poprawiania i
utatwiania sobie zycia z ¢wiczeniami dla oséb z SM, przeznaczone do samodzielnego
wykonywania w domu (dla os6b samodzielnie poruszajacych sie, dla 0séb na wdzku, dla
0s6b lezacych oraz ¢wiczenia aparatu mowy). Cwiczenia zawarte w kazdym z zeszytow
dostepne sa réwniez w formie filmu na ptycie DVD. Cwiczenia opracowane zostaty przez
rehabilitantdw 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 zwykly film instruktazowy.

Wszystkie publikacje byty nadal rozsytane do oddziatéw i kot regionalnych PTSR, do
organizacji zaprzyjaznionych i bedacych cztonkami wspierajgcymi PTSR oraz do
wspotpracujacych placowek medycznych. Publikacje byty takze kolportowane podczas
realizacji wszystkich programéw i spotkan z pacjentami m.in. podczas realizacji
programow ,Razem mozemy duzo” czy ,Co zrobi¢, aby stwardnienie rozsiane nie
zmienito niczego w twoim zyciu”.

Wydawnictwa nasze byly dostepne nieodptatnie za po$rednictwem CISM, Infolinii i
formularza na stronie internetowej, jak rowniez, — jezeli pozwalajg na to umowy
przekazania praw autorskich — dostepne sg na stronie internetowej w formacie PDF.

6. WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA

PTSR jest cztonkiem dwdch miedzynarodowych organizacji parasolowych: Europejskiej
Platformy Stwardnienia Rozsianego (European MS Platform) oraz Migdzynarodowej
Federacji Stwardnienia Rozsianego (MS International Federation). Z cztonkostwa w tych
organizacjach wynika udziat PTSR w opisanych ponizej wydarzeniach.

W 2010 towarzystwo zainicjowato wspotprace z Ligue Nationale Belge de la Sclérose en
Plaques asbl. Poczatkowo planowano wspolne dziatania pod patronatem MSIF Twinning
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Programme, jednak w toku rozméw wygodniejsza okazata sie bezposrednia forma
wspotpracy. W ramach dziatan partnerskich Liga Belgijska zobowigzata sie do
przeszkolenia dwdch pracownikow PTSR w obszarze fundraisingu w marcu 2011 roku
podczas wizyty studyjnej w Brukseli. NawigzlaiSmy tez wspotprace z organziacjg
dziatajgcg na rzecz chorych na SM na Ukrainie — podpisalismy porozumienie z
Podolskim Centrum Praw Cztowieka w Winnicy (PCPC). PCPC chce czerpaé¢ z naszych
do$wiadczen planujac wspolne projekty i wizyty studyjne w 2012 roku.

W dniach 7 - 9 kwietnia br przedstawiciele PTSR z Oddziatu w Ustrzykach Dolnych brali
udziat w obchodach 20-lecia Stowackiego Zwigzku Stwardnienia Rozsianego (SZSM) w
Turczanskich Cieplicach na Stowacji, jako delegaci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego. Przejazd do Turczanskich Cieplic zostat sfinansowany przez RG PTSR.

W dniach 26-28 maja 2010 r. w Stuttgarcie odbyt sie doroczny Kongres EMSP. Go$ciem
specjalnym kongresu byta Lori Schneider — Amerykanka chora na SM, ktéra zdobyta
Mount Everest oraz najwyzsze szczyty wszystkich kontynentow. W ramach kongresu
odbyto sie spotkanie Mtodych z SM, ktorzy konferowali przy wspdlnych stofach
tematycznych. Oprocz spotkania Mtodych na kongresie miaty miejsce liczne wyktady
oraz warsztaty. Tematyka byta r6zna i obejmowata nastepujace zagadnienia:

- problemy poznawcze 0s6b z SM,

- nowe leki i terapie,

- korzysci oraz ryzyko z nimi zwigzane,

- komérki macierzyste, jako opcja na przysztosc,

- ewolucja roli pielegniarki SM we Wioszech,

- nowe media w informowaniu o SM,

- wirtualne poradnictwo psychologiczne.

PTSR byt takze obecny na ECTRIMS w Goeteborgu (Szwecja) w dniach 13-16
pazdziernika 2010roku. Ok. 5 500 neurologdw i innych badaczy SM uczestniczyto w tym
spotkaniu ECTRIMS, podczas ktdrego prezentowane byty wyniki badan nad SM z
ostatniego roku. Miato miejsce ponad 900 prezentacji naukowych. Miedzy innymi
przedstawiono najnowsze wyniki badan klinicznych, nowych terapii, omowiono réwniez
ryzyko zwigzane chorobg, podejscia do rehabilitacji, CCSVI efc.

W ramach kongresu odbyty sie warsztaty dla pielegniarek — MS NEED, m.in.
prowadzone przez panig Luize Wieczynska.

W dniach 26 - 27 listopada 2010 r. w Pradze miato miejsce seminarium po$wiecone
sytuacji chorych na SM w krajach Europy Srodkowo - Wschodniej. Spotkanie odbyto sie
z inicjatywy Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego (EMSP). Moderatorami byli
Ann Winslow - wiceprzewodniczaca EMSP oraz Christoph Thalheim — Sekretarz
Generalny EMSP. Wsrod uczestnikow byli przedstawiciele stowarzyszen SM z krajow
naszego regionu oraz reprezentanci stowarzyszenia z Norwegii, Danii, a takze PTSR.
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Nasza organizacje reprezentowata pani Luiza Wieczynska — zastepca sekretarz
generalnej. Pani L. Wieczyriska zaprezentowata nasze dotychczasowe dziatania w
ramach programu MS-NEED - dotyczace roli pielegniarki SM oraz informowata o modelu
Narodowego Programu Leczenia, jako wzorca programu opieki nad chorymi na SM dla
innych krajow regionu.

W 2010 roku w porozumieniu ze stowarzyszeniem z Norwegii oraz z Rumunii miata
miejsce wymiana mtodziezowa w ramach programu We May Speak so that You Can
Understand — Multi —Creatively Speaking MS.

7. ROZWOJ REGIONALNY

W 2010 roku powotany zostat jeden oddziat terenowy w Sandomierzu (jeszcze
niezarejestrowany w KRS), a jeden oddziat w Bielsku-Biatej z siedzibg w Skoczowie
zostat zamkniety; tym samym liczba naszych oddziatow terenowych pozostata
niezmieniona — 23 Oddziaty. Zlikwidowano koto Mtodych dziatajgce przy Radzie Gtdwnej
z uwagi na matg aktywno$¢ grupy mtodych w ramach struktur naszej jednostki. Do PTSR
dotaczyty w 2010 roku cztery organizacje wspierajace w charakterze cztonkdw
wspierajacych: Stowarzyszenie Stwardnienia Rozsianego SM z Bydgoszczy, Fundacja
Dobro Powraca z Wroctawia, Slaskie Stowarzyszenie Chorych na SM Sezam z Gliwic,
Fundacja na rzecz chorych na SM im. Bt. A. Salawy z Krakowa wspotpraca z nimi jest
wynikiem realizowanych programow i spotkan z pacjentami.

W 2010 r. towarzystwo podjeto nastepujace dziatania skierowane do Oddziatéw:

- zorganizowano spotkania illub szkolenia we wszystkich oddziatach, na terenie, ktérych
prowadzono inne projekty, a wiec spotkania z przedstawicielami oddziatu dobyty sie we
Wroctawiu, Krakowie, Sieradzu, Koszalinie, Poznaniu i Sandomierzu:;

- udzielano wsparcia oddziatom terenowym w ramach organizowanych przez oddziaty
akcji lokalnych w miare potrzeb i mozliwo$ci;

- towarzystwo wspoéffinansowato ogdlnopolskg konferencje organizowang przez Oddziat
Warszawski (15.000,00 Z1);

- przedstawiciele biura PTSR brali udziat w spotkaniach interwencyjnych m.in. w
Oddziale w Poznaniu i w Oddziale w Zawierciu;

- przedstawiciele biura i cztonkowie RG brali w 2010 roku udziat w licznych spotkaniach i
wydarzeniach organizowanych przez oddzialy terenowe m.in. w konferencji z okaz,i
Swiatowego Dnia SM w Lublinie, w koncercie w oddziale w Radomiu i Cieszynie przy
okazji obchoddw Symfonii serc, uczestniczyli takze w imprezach okolicznosciowych m.in.
w oddziale w Zakopanym;

- prowadzono monitoring i poradnictwo w zakresie prowadzenia organizacji;

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

A) poradnika - t]. tekstow powstajacych w odpowiedzi na potrzeby i problemy zgtaszane
przez oddziaty, z zakresu prowadzenia organizacji, administracji, prawa i ksiegowosci
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B) informacji o ciekawych inicjatywach i opiséw akcji lub projektow, ktére mogtyby zostac
wykorzystane przez oddziaty

C) zestawien informacyjnych i aktualnie prowadzonych dziataniach nt. konkurséw
grantowych, szkolen i warsztatow, z ktérych mogliby skorzysta¢ przedstawiciele naszych
oddziatow, két i organizacji wspierajacych.

W ramach usprawniania komunikacji Biura RG z przedstawicielami PTSR w regionach
cze$¢ komunikatow kierowano bezposrednio do przedstawicieli két terenowych i 0séb
bedacych cztonkami lub dziataczami poszczegolnych oddziatow i kot.

8.DZIALANIA KOLA MLODYCH

W dniach 26-28 maja 2010 r. w Stuttgarcie w dorocznym Kongresie EMSP brata udziat
delegacja z Polski, podczas kongresu odbyto sie spotkanie Mtodych z SM, ktorzy
konferowali przy wspdinych stotach tematycznych. Jeden z warsztatow prowadzita
uczestniczka z Polski — pani Magdalena Choryto, koordynator programu Mtodych.

W jednym z ostatnich dziatann Koto Mtodych monitorowato i prowadzito nabér do
programu wymiany mtodziezowej We May Speak so that You Can Understand — Multi -
Creatively Speaking MS spotkania odbyty sie w Rumunii i Szwegiji.

Dziatania Kota Mtodych zostaly zawieszone i Rada Gtéwna PSR podjeta uchwate o
rozwigzaniu kota w dniu 25 maja 2010 roku uchwata nr 15/PTSR/2010. Programy i
dziatania skierowane do mtodych chorujgcych na stwardnienie rozsiane prowadzone byty
nadal w ramach programu dla mtodych (uchwalonego przez RG PTSR w dniu 11 maja
2010 r. uchwata nr 13/PTSR/2010).

Od pazdziernika do listopada 2010 r. byt realizowany w ramach programu dla mtodych
projekt ,Pomagam dbam o siebie™ — warsztaty dla osob zdrowych, ktorych najblizsi
chorujg na stwardnienie rozsiane. Warsztaty odbywaty sie¢ w dwoch miastach Ptocku i w
Warszawie.

W dniu 23 pazdziernika 2010 r. w zwigzku z kolejng edycja ,SyMfonii Serc” ludzie mtodzi
chorujgcy na stwardnienie rozsiane zorganizowali koncert SM Rock Fest w Centrum
Promocji Kultury Praga Potudnie, potaczony ze zbidrkg publiczng. W koncercie wystgpity
zespoly: zagrali Dianoya, NOKO, Czarny Kapelusz i The Pillowers. GoScie koncertu
mogli tez sami zmierzy¢ si¢ z objawami stwardnienia rozsianego dzigki symulatorom
MamSM.pl przygotowanym i udostepnionym dzieki firmie Gedeon Richter.

9. KOLO DZIENNIKARZY

Koto Dziennikarzy dziata juz trzeci rok. W roku 2010 aktywnie wiaczyto sie w dziatania
medialne prowadzone przez PTSR w szczegdlnoSci w ramach kampanii SyMfonia Serc.
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Dzieki staraniom cztonkéw Kota w ,Expressie Wieczornym”, ,Expressie Sochaczewskim”
oraz ,Expressie Plockim” ukazaty sie informacje o SyMfonii, a takze artykuly
przyblizajgce problemy chorych na stwardnienie rozsiane. Laczny naktad tych gazet to
okoto 100 tys. egzemplarzy.

Dziennikarze zrzeszeni w kole dziennikarzy przez caty rok na famach gazet lokalnych
oraz regionalnych podejmowali tematy zwigzane ze stwardnieniem rozsianym piszac o
niepetnosprawnoéci.  Cztonkowie  Kota  uczestniczyli w  wielu  spotkaniach
i prelekcjach zwigzanych z SM, a przede wszystkim wiaczyli sie w dziatania majace na
celu powotanie Parlamentarnego Zespotu ds. SM.

10. KAMPANIA SPOLECZNA INFORMACYJNO-EDUKACYJNA ,,SYMFONIA SERC”

W ramach kampanii przeprowadziliSmy Konkurs fotograficzny i poetycki skierowany
do chorych na SM, ich rodzin i przyjaciét pod hastem ,JEDEN DZIEN Z MOJEGO
ZYCIA”. Konkursy cieszyly sie duzym zainteresowaniem. Nagrody i Dyplomy, laureaci
odebrali podczas uroczystego otwarcia SyMfonii Serc w Zamku Ujazdowskim 2 wrze$nia
2010. Z wyroznionych prac powstata wystawa, ktéra prezentowana byta zaréwno w
Zamku Ujazdowskim jak i na Krakowskim Przedmiesciu podczas bezposrednich dziatan
promocyjnych 12 wrzesnia 2010.

Po raz trzeci odbyta si¢ kampania informacyjno - edukacyjna - ,SYMFONIA SERC’. W
2010 roku odbyta sie pod hastem walki z depresjq ,,Zegnaj SMutku”. Poniewaz depresja
bardzo czesto towarzyszy chorym na stwardnienie rozsiane w 2010 roku chcielismy
zwréci¢ na to szczegding uwage. Celem kampanii, oprocz szerzenia wiedzy na temat
samej choroby, jest zmiana Swiadomosci ludzi zdrowych tak, aby w dotknigtych
stwardnieniem rozsianym dostrzegali przede wszystkim ludzi, a nie tylko nieuleczalng
chorobe. Temu stuzy wielorakoS¢ dziatan prowadzonych przez caty rok, ale ich
intensyfikacja nastgpita we wrze$niu — zwyczajowo uznawanym za miesigc SM

- uroczyste otwarcie kampanii odbyto sie w dniu 2 wrze$nia — w Centrum Sztuki
Wspoétczesnej Zamek Ujazdowski, Uczestnikami byli: politycy, Media, lekarze, osoby
chore, niepetnosprawne, przedstawiciele organizacji pozarzadowych. W programie byta
m.in. prezentacja Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, wreczenie nagrod
zwyciezcom konkursu poetyckiego i fotograficznego ,,Jeden dzien z mojego zycia”,
recital piosenki francuskiej oraz poezji S$piewanej. Z prac pokonkursowych
zorganizowana zostata wystawa pokazywana takze na Krakowskim Przedmiesciu.

- bezposrednie dziatania rozpoczely sie w dniu 12 wrzesnia na Krakowskim
Przedmiesciu. Zatozeniem te] czesci akcji bytlo przekazanie w niekonwencjonalny
sposoéb mozliwie jak najszerszej publicznosci, informacji o SM oraz o dziataniach
prowadzonych przez PTSR na rzecz chorych. Odwiedzajacy mogli zmierzy¢ poziom
cukru we krwi, zmierzy¢ RR, pobawi¢ sie ze zwierzetami, obejrze¢ pokazy tanca osob
niepetnosprawnych i zdrowych, pokazy tanga argentyniskiego, pokazy karate, parade
zabytkowych mercedesow i motocyklistow, parade policji konnej, wystepy teatru Akt,
pokazy udzielania Pierwsze] Pomocy, dzieci mogty uczestniczy¢ w warsztatach
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psychologicznych a w nagrode miaty malowane buzie, otrzymaty pyszne krowki. Przez
caty dzien byly z nami zespoty muzyczne: ,Zespdt C” oraz ,kapela rodzinna” a
wieczorem odbyt sie koncert w ramach wspotpracy z Fundacjg ,Zawsze Potrzebni”.
Przez caty wrzesien, ulicami Warszawy jezdzit obrandowany tramwa.

- uroczyste zakonczenie SyMfonii Serc i otwarcie 20 - lecia PTSR nastapito 3
pazdziernika w Zamku Krélewskim. W pierwszej cze$ci wydarzenia Zbigniew Wodecki,
znany i lubiany piosenkarz polski, dat krotki recital, a Rada Gtéwna PTSR juz po raz
trzeci odznaczyly odznaczeniem PTSR ,Ambasadora SM” dziesie¢ os6b najbardziej
zaangazowanych w podnoszenie $wiadomosci o SM. W trakcie gali, po raz drugi, zostaty
uroczyscie wreczone rowniez Podziekowania ,Serca Serc” dwudziestu firmom,
instytucjom lub osobom fizycznym, ktdre w szczegolny sposdb wsparty kampanig i
umozliwity jej realizacje.

Wreczono takze nagrody i dyplomy laureatom konkursu skierowanego do mediow:
»iImpuls bez barier — swiat oséb z SM”. W drugiej cze$ci wieczoru odbyt sie koncert
cenionej polskiej Spiewaczki pani Zofii Kilanowicz, chorej na SM, ktéra w zwigzku z
Rokiem Chopinowskim wykonata piesni Fryderyka Chopina.

10. DZIALANIA PROMOCYJNE | INFORMACYJNE
KONCERTY CHARYTATYWNE

W dniu 28 marca 2010 r. odbyt sie odcinek specjalny programu pt.: ,, Tak to leciato” z
udziatem Dody (Doroty Robaczewskiej), ktdra udziat w programie zadedykowata
Polskiemu Towarzystwu Stwardnienia Rozsianego. Wy$piewane przez Dodg sSrodki
wptynely na konto PTSR z przeznaczeniem na wsparcie psychologiczne dla chorych na
SM.

XlI edycja ,,PODAJ SERCE” w dniu 13 maja 2010 r. w Sali Kongresowej w Warszawie,
koncert charytatywny w  wykonaniu  Zespotu ,Warszawianka” Uniwersytetu
Warszawskiego na rzecz Chorych na SM. Koncert pod honorowym patronatem
Prezydent m.st. Warszawy prowadzit, jak co roku Tomasz Kammel. Na scenie
zaprezentowaty sie¢ wszystkie grupy Zespotu Piesni i Tanca Uniwersytetu
Warszawskiego, Warszawianka” — dzieci, mtodziez i studenci. Koncert ten wpisat sie w ||
edycje ogdinopolska akcje ,Kapele Serc”.

W maju, w catej Polsce realizowana byta Il edycja Ogolnopolskiej akcji ,,KAPELE SERC.

W dniu 4 grudnia br odbyt sie XVIIl Nadzwyczajny Koncert Charytatywny na rzecz
0s6b chorych na stwardnienie rozsiane. Dyrygowat i koncert prowadzit Maciej
Niesiotowski a wykonawcami byli solisci i orkiestra symfoniczna Zespotu Panstwowych
Szko6t Muzycznych Nr 4 im. Karola Szymanowskiego w Warszawie. Wystapit takze:
Szymanowski Big-Band Warsaw. Patronat Honorowy nad koncertem przyjeta
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Prezydent m.st. Warszawy pani Hanna Gronkiewicz-Waltz. W Komitecie Honorowym
zasiadty osoby znane ze swiata kultury i nauki. To wielkie Swigto dla kultury, w ktorym
realizowane sg wartosci: artystyczne i edukacyjne.

11. DZIALANIA W SRODOWISKU LEKARZY | PIELEGNIAREK

PTSR kontynuowat dziatania réwniez w $rodowisku lekarskim majac na uwadze
zacie$nianie wspdfpracy srodowiska medycznego i pozarzadowego na rzecz chorych z
SM oraz jak najszersze informowanie o prowadzonych przez Towarzystwo dziataniach.
o W styczniu 2010 r. przedstawiciele PTSR brali udziat w ogdlnopolskiej konferencii
z cyklu ,Nowoczesna diagnostyka w neurologii” w Wisle
e W dniu 6 marca 2010 roku przedstawiciele PTSR uczestniczyli w VI konferencji
Naukowo — Szkoleniowej Neurologia 2010 w Warszawie
e W dniach 31 maja — 1 czerwca przedstawiciele CISM oraz oddziatu
o Pomorskiego PTSR braty udziat w Drugiej Miedzynarodowej Konferencii
,Advances in Clinical Neuroimmunology” (,Postepy w neuroimmunologii
klinicznej”), ktora odbyta sie w Gdansku. Podczas konferencji prezentowano
najnowsze informacje o prowadzonych badaniach klinicznych w leczeniu
stwardnienia rozsianego oraz méwiono o pierwszym doustnym leku (kladrybinie),
ktory ma by¢ zarejestrowany do leczenia juz w tym roku (najprawdopodobniej na
przetomie wrzesnia i pazdziernika |l Miedzynarodowa Konferencja ,Advances in
Clinical Neuroimmunology” w Gdansku
o W Kazimierzu Dolnym nad Wista, pracownicy PTSR byli obecni z materiatami
promocyjnymi i informacyjnymi dla lekarzy i pacjentéw chorych na SM.

NawiazaliSmy wspoétprace ze srodowiskiem pielegniarek, ktorych rola w opiece nad
pacjentami ze stwardnieniem rozsianym jest bardzo istotna nie tylko na etapie diagnozy i
rozpoczecia terapii leczenia, ale takze w stanach ciezkich i terminalnych. W ramach tych
dziatan zorganizowano pierwsze na Swiecie spotkanie przy okragtym stole pt. ,Rola
Pielegniarki SM w procesie leczenia stwardnienia rozsianego” w dniu 27 maja 2010 r. Na
spotkaniu obecni byli nie tylko przedstawiciele Srodowisk pielegniarek i potoznych w
Polsce, ale rowniez, przedstawiciele srodowiska szkolacego tg grupe zawodowg oraz
przedstawiciele Ministerstwa Zdrowia.

Przez caly rok toczyta si¢ kampania edukacyjna ,MAM SM”, ktorej patronowato
Polskie Towarzystwo stwardnienia Rozsianego, a ktdra byta skierowana do studentow
medycyny, na uczelniach medycznych prezentowana byta multimedialna interaktywna
symulacja dotyczaca choroby. Spotkania w ramach kampanii miaty miejsce we
wszystkich wiekszych miastach Polski na Uniwersytetach Medycznych.

11. WSPOLPRACA ZE SRODOWISKIEM ORGANIZACJI POZARZADOWYCH |
INNYCH INSTYTUCJI.
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Towarzystwo nawigzato w 2010 roku wspotprace z towarzystwami i fundacjami,
placowkami edukacyjnymi, szkotami i uczelniami wyzszymi m.in. uniwersytetami
medycznymi i akademiami. Do najwazniejszych nalezy nawigzanie wspétpracy ze
Stowarzyszeniem Fizjoterapia Polska (fizjoterapeuci i rehabilitanci ze stowarzyszenia
brali udziat w naszych spotkaniach z pacjentami), Fundacjqg Watch Health Care,
Fundacjg ,Tacy jak ja’. W ramach statej juz kilkuletniej wspotpracy nadal bardzo Scisle
wspotpracowalismy z Fundacjg Pozytywny Impuls wydajaca jedyny w Polsce kwartalnik
dla os6b chorych i ich bliskich.

W dniach 10 - 11.04.2010 roku w Warszawie PTSR w ramach wspoétpracy z
Akademia Pedagogiki Specjalnej — zorganizowato warsztaty. 15 godzinne zajecia dla
interwentow kryzysowych z réznych miast Polski pt. ,Poradnictwo dla oséb z réznymi
rodzajami niepetnosprawnosci na przyktadzie stwardnienia rozsianego” poprowadzita
pani Matgorzata tuba.

MOTOSERCE - Krew darem zycia, podziel si¢ nim.

10 kwietnia pod nazwg ,MOTOSERCE” odbyta sie druga ogolnopolska zbiorka krwi
zorganizowana przez kluby motocyklowe zrzeszone przy Kongresie Polskich Klubow
Motocyklowych. PTSR byt gtownym Partnerem tej akcji. Pomimo odwofania wielu
koncertow i spotkan ze wzgledu na ogtoszong - zatobe narodowa — akcja odbyta sie w 55
miastach i zebrano 2.449,18 litra krwi. To swoisty rekord na rzecz ludzi Chorych i
najbardziej potrzebujgacych

W dniu 27 maja 2010r. pani E. Osdébka - Zielinska wspdtpracujgca z nami
psychoterapeutka poprowadzita wyktad pt.. ,Psychoterapia oséb chorych na SM” na
Wydziale Psychologii Uniwersytetu Warszawskiego w ramach spotkan
neuropsychologicznego Kota naukowego.

W dniu 30 maja byliSmy na Miescie Mitosierdzia organizowanym przez Centrum
Mysli Jana Pawta - Il w Warszawie, a w dniu 29 czerwca br. w Warszawie obecni
bylismy na konferencji Centrum Karier Oséb niepetnosprawnych — Integracja na
otwartym rynku pracy z naszymi materiatami. Na naszym stoisku chcielismy pokaza¢, na
czym polegajg trudno$ci w zyciu ze stwardnieniem rozsianym. Dla odwiedzajgcych nas
gosci przygotowaliSmy szereg symulacji pomagajacych zrozumie¢ te chorobe. Byly
stanowiska komputerowe z symulatorem MamSM.pl, ale tez zadania manualne, zwykte
codzienne czynnosci, ktore goscie stoiska musieli wykonywa¢ przy utrudnieniach
podobnych do wystepujacych przy stwardnieniu rozsianym. Specjalne okulary,
usztywnione rekawice i pas wibrujgcy symulowaty problemy ze wzrokiem, spastycznos¢
lub drzenie. Osoby odwiedzajace nasze stoisko mogty poczestowacC sie cukierkiem,
obrac sobie jabtko lub pomarancze, wypetni¢ druczek pocztowy wczesniej losujac rodza;

24



Sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2010 roku.

utrudnien, jakie zadaniu bedag towarzyszyty. Nasze stoiska odwiedzito sporo oséb, ktore
po raz pierwszy dowiadywaty sie, czym jest stwardnienie rozsiane.

Dzieki obecno$ci oddziatu warszawskiego PTSR mogliSmy potaczy¢ nasze stoiska
zapewniajac lepszg obstuge przychodzacych o0s6b. Przedstawiciele oddziatu
warszawskiego PTSR stuzyli informacjg osobom chorym i ich rodzinom, ktore odwiedzaty
nasze potaczone namioty. Partnerem w akcji byt MamSM.pl

Towarzystwo brato aktywny udziat we wspétpracy z innymi organizacjami w dniu
17 pazdziernika 2010 r. w X Konwencji Ruchu przeciw Bezradnosci Spotecznej. W
tym roku konwencja odbywata sie pod patronatem Prezydenta Bronistawa
Komorowskiego i Parlamentu Europejskiego a zorganizowana przez Rzecznika Praw
Obywatelskich. Konwencja odbywata sie w ramach Europejskiego Roku Walki z
Ubdstwem i Wykluczeniem Spotecznym oraz XXIII Miedzynarodowym Dniem Walki z
Ubostwem. Tegoroczne obchody odbywaty sie pod hastem: ,Jak przezwyciezy¢
ubostwo™. W Konwencji uczestniczyli przedstawiciele organizacji pozarzadowych oraz
instytucje, ktorych celem statutowym jest ograniczanie ubdstwa. Omawiane byty
propozycjie Obywatelskiej Strategii Walki z Ubostwem wypracowane przez Zespoty
Konsultacyjne.

W dniu 3 grudnia byliSmy obecni z naszymi materiatami na Polskim Forum Oséb
Niepetnosprawnych organizowanym 2z okazji Miedzynarodowego Dnia Osob
Niepetnosprawnych.

W ramach wspotpracy z Miedzynarodowg Radg Stowarzyszen Folklorystycznych,
Festiwali i Sztuki Ludowej w maju, w catej Polsce realizowana byta Il edycja
Ogodlnopolskiej akcji ,KAPELE SERC”. Akcja ta, zainicjowana w 2009 przez Polskg
Sekcje CIOFF z inicjatywy Zespotu Piesni i Tanca Uniwersytetu Warszawskiego
"Warszawianka", spotkata sie z szerokim odzewem ze strony wielu zespotow. Jej
efektem, byto 21 koncertow w wykonaniu 42 zespotdéw. Ze strony PTSR, kilka Oddziatow
czynnie uczestniczyto w organizacji tych koncertow. Szczegdine podziekowania nalezg
sie Oddziatom w: Gnieznie, Krakowie, Zakopanem, Lublinie, Warszawie

PTRS nawigzato w 2010 roku wspotprace z kilkoma organizacjami m.in. Fundacjg Watch
Health Care, Fundacjq ,Tacy ja ja’ poza tym nadal bardzo scisle wspotpracowato z
Fundacjg Pozytywny Impuls wydajacg jedyny w Polsce kwartalnik dla osob chorych i ich
bliskich.

PTSR udzielito w 2010 roku wielu patronatdw i byto partnerem wielu akcji i wydarzen. Do
najwazniejszych nalezg patronaty dla portali/wortali TacyJakJa.pl. i Medonet.pl. oraz
partnerstwo dla wydawnictw TRIO przy wydaniu ksigzki A. Bartuszek ,Besta ujarzmiona.
Moja walka z chorobg” — opowiadajgcej 0 zmaganiach mtodej osoby z choroba. W 2010
roku sformalizowalismy i opracowali$my zasady udzielania patronatow, o ktére zgtasza
sie do nas coraz wigksza liczba 0s6b, organizacji i instytucii.
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12. WSPOLPRACA Z MEDIAMI

Dziatania medialne w 2010 roku obejmowaty szereg akcji medialnych
i opiniotworczych uwrazliwiajgcych spoteczenstwo na potrzeby chorych z SM. Wszystkie
dziatania PTSR, a zwilaszcza te o charakterze edukacyjnym i opiniotwdrczym byty
obecne w mediach ogolnopolskich, lokalnych i branzowych. Naszym przedsiewzieciom
patronowaty najwigksze polskie dzienniki, stacje radiowe i telewizyjne. W prasie, z
inicjatywy PTSR, ukazato si¢ kilkaset (okoto 500) artykutéw dotyczacych SM i zycia z
chorobg. Przez caty rok cztonkowie RG PTSR oraz pracownicy biura brali udziat w
licznych audycjach radiowych i telewizyjnych.

Na konferencji prasowej zorganizowanej w dniu 26 maja 2010 roku z okazji Il
Swiatowego Dnia SM w Warszawie, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
przedstawito projekt wniosku o zmiane przepiséw regulujacych dostepnos¢ leczenia
stwardnienia rozsianego w naszym kraju (poprawka). Projekt przygotowany przez PTSR
we wspotpracy z Rzecznikiem Praw Oséb z SM to bezprecedensowa obywatelska
inicjatywa legislacyjna, ktéra wyznaczy nowe wzory w walce 0 prawa pacjentow.
Dokument zaprezentowany podczas konferencji postulowat zmiane obowigzujacych
obecnie kryteriow decydujacych o zakwalifikowaniu osoby z SM do leczenia
immunomodulujgcego oraz zniesienie ograniczenia dtugosci trwania terapii do
maksymalnie 36 miesiecy. Zagadnienia te regulowane sg w ramach Programu
Terapeutycznego ,Leczenie stwardnienia rozsianego”. Oficjalnie zaprezentowane
zatozenia dokumentu na konferencji prasowej w dniu 10 czerwca 2010 roku zostaty
ztozone do Ministerstwa Zdrowia.

W opinii PTSR, Rzecznika Praw Oséb z SM oraz ekspertow w dziedzinie neurologii
obowigzujgce w Polsce przepisy nie majg uzasadnienia medycznego | sg
dyskryminujace dla chorych. Aktualne zasady Programu Terapeutycznego faworyzujg
osoby mtode, przed 40 rokiem zycia. Tymczasem nie ma zadnych medycznych
przestanek wskazujacych na to, aby skutecznosS¢ leczenia byta zwigzana z wiekiem
chorego. Bezpodstawne jest rowniez ograniczenie dtugosci terapii do 36 miesiecy.
Neurolodzy zgodnie wskazuja, ze powinna ona trwac tak dtugo, jak dtugo pacjent odnosi
z niej korzysci zdrowotne.

Swiatowy Dzient SM w 2010 roku odbyt sie po raz drugi. Z tej okazji, w blisko 50 krajach
na 6 kontynentach realizowane sg réznorodne wydarzenia, ktorych wspdlnym celem byto
budowanie powszechnej $wiadomosci choroby oraz walka o prawa pacjenta. Swiatowy
Dzien SM byt takze okazjg do Swiatowej premiery opracowanego przez
Miedzynarodowa Federacje Stwardnienia Rozsianego (MSIF) raportu ,Global
Economic Impact of Multiple Sclerosis” poswigconego kosztom choroby oraz
pierwszego badania o zasiegu globalnym, ktdrego celem byta analiza wptywu SM na
mozliwosci utrzymania sie na rynku pracy. Raport MSIF pokazat, ze kluczowe dla
oszacowania catkowitych kosztow stwardnienia rozsianego jest zrozumienie, ze koszty
choroby to nie tylko bezposrednie koszty medyczne i niemedyczne, takie jak leki,
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hospitalizacja czy opieka spoteczna. To rowniez koszty posrednie zwigzane migdzy
innymi z wykluczeniem chorego i jego opiekunéw z rynku pracy. W badaniu MSIF
poswieconemu relacji miedzy SM i pracq uwzgledniono odpowiedzi respondentéw ze
125 krajdw z catego Swiata, szacunki dotyczace Polski przedstawiajg sie bardzo
niekorzystnie. Ocenia sie, ze w naszym kraju w przeciggu dwoch lat od postawienia
diagnozy na rente przechodzi ok. 75% oséb z SM. Nalezy takze pamietaC, ze
odpowiedzialnos¢ za opieke nad osobg z SM z reguly spada na jej najblizszych - rodzine
| przyjaciot. W zwigzku z tym choroba wywiera wptyw na obecno$¢ na rynku pracy nie
tylko chorego, ale takze jego opiekunéw. Czesto sg oni zmuszeni zwigkszy¢ ilos¢
przepracowywanych godzin, aby zapewni¢ dodatkowe Srodki na utrzymanie lub
przeciwnie — ograniczy¢ zakres pracy, by moc poswiecic sie choremu.

W ramach obchoddéw Dnia SM ukazat sie szereg artykutdbw prasowych i wywiadow
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 wspierajace organizacje wzigli udziat w
Kolacji Przyjaciét PTSR bedacej jednoczes$nie spotkaniem i kwestg na rzecz oséb z SM.

Kolejnym bardzo waznym i najbardziej spektakularnym wydarzeniem w 2010 roku byta
akcja ,,Obchodze Polske obchodzg mnie ludzie z SM” w wyniku akcji pojawito sie w
prasie, radiu i telewizji bardzo duzo informacji (ponad 300 publikaciji). Marek Chorgzy to
piechur z Katowic, ktory wraz z kolegg Konradem Strycharski obeszli pieszo wzdtuz
granic catg Polske. Trase, ktora liczy 3998 km przeszli w okoto 132 dni. Jest to dziatanie
akcji ,Obchodze Polske, obchodzg mnie ludzie z SM”.

W trakcie marszu nasi piechurzy otrzymali ogromne wsparcie i pomoc nie tylko jedzenie i
miejsce do spania, ktore zapewniali ludzie dobrej woli spotkani na drodze, ale rowniez
zainteresowanie i stowa otuchy, wiele osob dotaczyto do marszu i szlo z naszymi
piechurami wzdtuz granicy Polski. Wazne jest to, ze dzieki zaangazowaniu Marka
Chorgzego i Konrada Strychalskiego odbywaty sie na trasie marszu spotkania w
szkofach i placowkach oswiatowych z dzie¢mi i mtodzieza, akcje i koncerty, podczas
ktérych mowiono o problemie oséb chorych. Akcja Obchodze Polske obchodzg mnie
ludzie z SM byta jedng z najwiekszych do tej pory akcji organizowanych przez PTSR.
Podczas akcji nawigzaliSmy kontakty z ponad 50 regionalnymi dziennikarzami, z ktorych
wiekszoS¢ chce z nami wspdipracowaC dalej. Informacje o akcji potaczone z
wyjasnieniami powodow marszu, ( co to jest Sm, dlaczego sytuacja chorych w Polsce
wymaga nagtosnienia) trafity do regiondw, w ktorych do tej pory nie pisano o naszych
ogbInopolskich kampaniach. Przy nagtasnianiu akcji pomagali tez przedstawiciele
samorzadu lokalnego wojtowie i burmistrzowie, a nawet europostowie. Nieoceniong
pomoc wykazali tez petnigcy stuzbe pracownicy Strazy Granicznej.

»Maly samolot z wielka misjg” We wtorek, 21 wrzesnia 2010 r., na podwarszawskim
lotnisku  Babice wylagdowata szeScioosobowa Cessna 340. Czionkowie jegj
miedzynarodowej zatogi podrozujac przez Swiat w ramach akcji ,Fly for MS” pragng
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przyczyni¢ sie do podniesienia $wiadomosci dotyczacej stwardnienia rozsianego (SM).
Samolot wystartowat 31 sierpnia z Nowego Jorku. Cel — pokonanie dystansu 47 000 km
w czasie szescdziesieciu dni. Celem akcji byto zwrdcenie uwagi na problemy zwigzane
ze stwardnieniem rozsianym w odwiedzanych krajach. Dzigki tej akcji przypomnieliSmy o
problemach naszych chorych w mediach ogolnopolskich.

Po raz pierwszy w roku 2010, Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego ogtosito w
zwigzku z prowadzong ,Symfonig serc” konkurs dla mediéw w czterech kategoriach:
prasa, Internet, radio, TV, pod duzo mdwigcym tytutem: ,Impuls bez barier - $wiat
osob z SM”. Celem konkursu bylo podnoszenie wiedzy i SwiadomosSci spotecznej
zwigzanej ze stwardnieniem rozsianym w sposob, ktdry zwieksza akceptacje spoteczng
osob chorych na stwardnienie rozsiane. Wptyneto 14 prac a jury postanowito przyznac
nagrody w nastepujacych kategoriach: w kategorii audycji radiowej; w kategorii Internet
oraz nagrode specjalng za cykl audycji radiowych.

Wszystkie realizowane dziatania prezentujg wizerunek PTSR, jako dynamiczne;
organizacji, ktéra profesjonalnie prowadzi projekty, angazuje sie w wiele dziatan
lokalnych i ogélnopolskich stuzac chorym na SM. Nasza organizacja aktywizuje
pacjentdbw z SM, rozbudza w nich checi do dziatania. Ponad to dziata w obszarze
uwrazliwiania spoteczeristwa na potrzeby osob chorych i och bliskich, ktore w
konsekwencji wptynie na uzyskanie korzystnych zmian w sytuaciji polskich chorych.
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