Sygnatura sprawozdania (wypetnia MPiPS)

Roczne sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci

organizacji pozytku publicznego
Ministerstwo Pracy

i Polityki Spotecznej

zarok 2011
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Miejsce na notatki MPiPS Data wptyniecia sprawozdania
(wypetnia MPiPS)

I.Dane organizacji po zytku publicznego

1. Nazwa organizacji POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MAZOWIECKIE Powiat WARSZAWSKI
kontaktowe

Gmina CENTRUM Ulica PLAC KONSTYTUCJI Nr domu: 3 Nr lokalu: 72
Miejscowo$¢ WARSZAWA Kod pocztowy: 00-647 Poczta: WARSZAWA Nr telefonu: (22) 856 76 66
Nr faxu: (22) 849 10 65 E-mail: BIURO@PTSR.ORG.PL Strona www WWW .PTSR.ORG.PL

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze 24.01.2002

Sadowym

4, I?ata uzysl_<an|a statusu organizacji 05.2004

pozytku publicznego

5. Numer REGON 006237795 6. Numer KRS 000 008 33 56




7. Skiad organu
zarzgdzajgcego
organizacji

(Nalezy  wpisa¢  imiona,
nazwiska oraz informacje o
funkciji petnionej przez
poszczegblnych czionkéw
organu zarzgdzajgcego)

Izabela Czarnecka — Przewodniczaca

Jan Ryszard Madey — Skarbnik

Helena Ktadko — Sekretarz

Tomasz Pote¢ — Wiceprzewodniczacy

Marek Fleta — Wiceprzewodniczgcy

Eleonora Rosmanska — Cztonek

Krystyna Frankowska — Czionek

Renata Patzer — Cztonek

Marta Kowal — Cztonek

Maria Fleta — Czlonek

Jerzy Szrejner — Czionek (rezygnacja przyjeta w listopadzie 2011)

Elzbieta Doraczynska — Cztonek (dokooptowana na podstawie wyboru
Walnego Zgromadzenia w listopadzie 2011 na miejsce Jerzego Szrejnera)

8. Skiad organu kontroli

lub nadzoru organizacji
(Nalezy  wpisa¢  imiona,
nazwiska oraz informacje o
funkcji petnionej przez
poszczeg6lnych cztonkéw
organu kontroli lub nadzoru)

Lidia Maria Gtazewska

Jakub Juszczak

Marek Katuzinski

9. Cele statutowe
organizaciji

(Nalezy opisac cele na
podstawie statutu organizaciji)

TOWARZYSTWO JEST ORGANIZACJA SPOLECZNA OBYWATELI
POLSKICH ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM | ICH PRZYJACIOL,
DZIALAJACA NA GRUNCIE KONSTYTUCJI RP | MA NA CELU:
1. ZRZESZENIE OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM CELEM
POPRAWY ICH WARUNKOW ZYCIOWYCH, ZDROWOTNYCH
ORAZ ZWIEKSZENIA UCZESTNICTWA W ZYCIU SPOLECZNYM,
GOSPODARCZYM, ZAWODOWYM, KULTURALNYM,
TURYSTYCZNYM | SPORTOWYM KRAJU
2. WYZWALANIE INICATYWY OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM W KIERUNKU JAK NAJWSZECHSTRONNIEJSZEJ
ICH REHABILITACJI | LECZENIA, ROZUMIANYCH JAKO PROCES
OSIAGANIA OPTYMALNEGO FUNKCJONOWANIA W
SPOLECZENSTWIE PO TO, BY ZAPEWNIC IM MOZLIWOSC
KIEROWANIA WLASNYM ZYCIEM
3. LIKWIDACJE BARIER PSYCHOLOGICZNO-SPOLECZNYCH
POPREZ USWIADOMIENIE PELNOSPRAWNEJ SPOtECZNOSCI
PROBLEMATYKI DOTYCZACEJ OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM | KSZTAL TOWANIE PARTNERSKICH
POSTAWMIEDYZ TYMI GRUPAMI
4. ARTYKULOWANIE | REPREZENTOWANIE INTERESOW OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM W KRAJU | NA ARENIE
MIEDZYNARODOWEJ W SZCZEGOLNOSCI POPRZEZ
WSPOLPRACE ZE SWIATOWA FEDERACJA TOWARZYSTW
STWARDNIENIA ROZSIANEGO ORAZ POSZCZEGOLNYMI
ORGANIZACJAMI Z INNYCH KRAJOW




10. Sposbb realizaciji
celéw statutowych
organizacji

(Nalezy  opisa¢  sposo6b
realizacji celéw statutowych
organizacji na podstawie
statutu organizaciji)

10.

11.

12.

Wspotdziatanie z administracjg panstwowg i samorzgdowa,
placéwkami stuzby zdrowia i opieki spotecznej, a takze innymi
organizacjami pozarzgdowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w rozwigzywaniu ich
probleméw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng i socjalno-
bytowa, finansowanie na ustalonych zasadach kosztow powszechnie
uznanych i przyjetych metod leczenia i rehabilitacji, organizowanie i
prowadzenie rehabilitacji leczniczej i zawodowej, a takze
wspétdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spotecznej,
gospodarczej i kulturalnej

Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu
przeciwdziatanie uczuciu rezygnacji, bezwarto$ciowosci,
osamotnienia i bezradnosci, szczegdlnie wsrdd oséb najciezej
poszkodowanych

Prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-
uswiadamiajacej, zmierzajgcej do pelnej integracji oséb ze
stwardnieniem rozsianym ze spoteczenstwem

Inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych, legislacyjnych,
dotyczacych zycia i warunkow bytu, oswiaty i wychowania oraz
specyficznych potrzeb os6b ze stwardnieniem rozsianym, a takze
sposobéw ich zaspokajania — dziatalno$¢ pozostatych organizacii
cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowane

Organizowanie kongresow, konferencji, sympozjow, posiedzen,
zjazdow, poradnictwa, imprez kulturalnych, rekreacyjnych,
oswiatowych i innych a takze obozéw i wczasOw — dziatalnosc
pozostatych organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie
sklasyfikowane

Podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami
statutowymi Towarzystwa — dziatalnos¢ pozostatych organizaciji
cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowana

Otaczanie szczeg0lng opieka dzieci osob ze stwardnieniem
rozsianym i ich rodzin, a takze os6b z nowym rozpoznaniem
stwardnienia rozsianego — dziatalno$¢ pozostatych organizaciji
cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowane

Budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej r6znych srodowisk do
dziatania na rzecz oséb ze stwardnieniem rozsianym — dziatalnosé
pozostatych organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie
sklasyfikowana

Udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych
spraw 0so6b ze stwardnieniem rozsianym — dziatalnos$¢ pozostatych
organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowane
Ulatwienie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowanie
zatrudnienia oraz podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze
podejmowanie dziatalnosci spotecznie uzytecznej — dziatalnosc
pozostatych organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie
sklasyfikowane

Podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego




11. Najwazniejsze sfery
dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac¢ nie wi ecej
niz trzy najwazniejsze, pod

wzgledem wielkosci
wydatkowanych Srodkéw,
sfery dziatalnosci pozytku

publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia
24  kwietnia 2003 r. o
dziatalnosci pozytku
publicznego i o]
wolontariacie(Dz. U. z 2010 r.
Nr 234, poz. 1536),
zaczynaj gc od
najwa zniejszej)

1. Ochrona i promocja zdrowia
2. Dziatalnos¢ na rzecz oséb niepetnosprawnych

1.Opis dziatalno $ci po zytku publicznego

1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych przez
organizacje

W roku 2011 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego obchodzito 20-
lecie dziatania organizacji. Z tego powodu szeroko zakrojono kampanie
spoteczng i informacyjng (opisana ponizej). Kontynuowano réwniez czes¢
projektéw z lat poprzednich.

Uchwatami Rady Gtéwnej zostaty powotane dwa nowe Oddziaty (w Sanoku i
Wioctawku — nadal w trakcie rejestracji). PTSR w roku 2011 posiadat wiec 26
Oddziatow.

Dwukrotnie odbywaly sie Walne Zgromadzenia w celu przyjecia zmian w
statucie (ze wzgledu na uwagi Prezydenta M.St. Warszawy nadal nie
zarejestrowane, w oczekiwaniu na kolejne Walne Zgromadzenie i akceptacije
poprawek).

Rada Gtéwna PTSR podjeta 31 Uchwat. Dotyczyly one m.in. biezgcej
dziatalnosci Stowarzyszenia, przyznania nagréd i wyréznien w ramach
obchodoéw 20 rocznicy PTSR, zmian w programie leczenia i rehabilitacji PLIR.

PROGRAM LECZENIA | REHABILITACJI

W ramach dziatalno$ci pozytku publicznego PTSR w dalszym ciggu prowadzit
Program Leczenia i Rehabilitacji (PLIR), w ramach ktérego osoby chore na
SM moga finansowaé wydatki zwigzane z leczeniem, rehabilitacjg i
wsparciem zwigzanym z codziennym funkcjonowaniem z chorobg. W ramach
programu PLIR PTSR w 2011 posiadat 571 subkont. Program byt prowadzony
wg nastepujgcych zasad (ponizej tre$¢ porozumienia podpisywanego przez
posiadaczy subkont).

1. Cele Programu

1.1 Majgc na wzgledzie trudng sytuacje chorych na stwardnienie rozsiane
(SM) w Polsce, brak lub utrudniony dostep do lekéw, leczenia i Srodkdw
wptywajgcych na poprawe jakosci zycia os6b z SM, Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego (PTSR) postanawia utatwi¢ dostep do
wspomnianych srodkéw i $wiadczen poprzez realizacje Programu Leczenia i
Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego.

1.2. Program Leczenia i Rehabilitacji ma na celu pomoc osobom w
przezwyciezaniu trudnych sytuacji zyciowych, ktérych nie sg one w stanie
same pokona¢, wykorzystujgc wkasne uprawnienia, zasoby i mozliwosci.

2. Adresaci Programu

2.1. Program Leczenia i Rehabilitacji Stwardnienia Rozsianego (PLIR)




skierowany jest do os6b chorych na SM.

2.2. Warunkiem korzystania z PLiR jest podpisanie porozumienia

2.2. PLIR realizowany jest przez Oddziaty PTSR oraz Biuro Rady Gtéwnej
PTSR.

2.3. Cztonek PTSR korzysta z PLiR w oddziale terenowym wiasciwym dla
miejsca zamieszkania.

2.4. W przypadku, gdy z roznych obiektywnych przyczyn, korzystanie z PLiR
w oddziale terenowym jest niemozliwe cztonek PTSR ma prawo korzystac z
PLIiR prowadzonego przez Biuro RG PTSR

3. Zasady korzystania z Programu

3.1. W ramach PLIiR mozliwe jest finansowanie zakupu wytgcznie preparatow,
srodkéw medycznych i pomocniczych oraz postepowania rehabilitacyjnego,
ktérych stosowanie jest zgodne ze standardami europejskimi postepowania w
SM. W szczego6lnosci:

- zakupu lekéw immunomodulujgcych;

- zakupu lekéw tagodzacych objawy choroby (na podstawie wskazan
lekarskich);

terapii psychologicznej, terapii urologicznej, logopedycznej i innych
tagodzacych objawy choroby, na podstawie wskazan lekarskich;

DZIALANIA PROMOCYJNE | INFORMACYJNE W INTERNECIE

PTSR prowadzi strone internetowg: www.ptsr.org.pl, a na potrzeby kampanii
spotecznej ,SyMfonia Serc” prowadziliSmy: www.symfoniaserc.pl . W
obecnych czasach nie jest mozliwe funkcjonowanie zadnej instytuciji i
organizacji bez wlasnej strony internetowej, tym bardziej nie jest mozliwe
prowadzenia jakiejkolwiek kampanii. Strona nasza www.symfoniaserc.pl; ma
Sciste powigzanie ze strong ogélng PTSR www.ptsr.org.pl; gdzie zawarte sg
wszystkie informacje o chorobie, mozliwosciach leczenia i rehabilitacji oraz
znajduje sie link do strony symfonii serc. Osoba wchodzgca na strone
www.symfoniaserc.pl ma mozliwos¢ zaznajomic sie z pakietem
informacyjnym o SM, zapoznac sie z dobrymi praktykami polskimi i
zagranicznymi w leczeniu i rehabilitacji SM. Strona www.symfoniaserc.pl.,
zawierata kalendarium i mape wszystkich wydarzen. Strona zyta informacjami
i zdjeciami z przygotowan oraz realizacji poszczegolnych dziatan zaréwno
ogolnopolskich jak i regionalnych a takze miejscowych /utworzona zostata
galeria zdjec/.

Tworzgc profile na stronach serwis6w spotecznosciowych np.: facebook, blip,
twitter itd. docierno do mtodej, aktywnej, czesci spoteczenstwa.

Informacje o wydarzeniach zamieszczane byty na bezptatnych portalach
internetowych jak: Kulturalna Warszawa oraz na stronach partneréw i
zaprzyjaznionych NGO, na innych portalach i stronach nie wymagajgcych
optat (fora dyskusyjne, kalendaria wydarzen, portale spotecznosciowe).

W okresie od maja do grudnia, nasze strony internetowe www.ptsr.org.pl;
www.symfoniaserc.pl; odwiedzito 180.000 os6b, odston byto 260 a
uzytkownikow okoto 32.000 oséb. Poniewaz szacunki nasze we wniosku
mowity o liczbie unikatowych, niepowtarzalnych 10.000 uzytkownikéw.
Odwiedzajg je takze uzytkownicy z zagranicy nawet z Australii, Kanady i USA.

RZECZNICTWO INTERESOW PACJENTOW

PTSR prowadzit biezgce rzecznictwo intereséw pacjentéw i monitoring
dostepu do leczenia oraz innych barier w dostepie do whasciwej opieki.
Pracownicy i Wtadze PTSR braty udziat w spotkaniach w Ministerstwie
Zdrowia, Przewodniczgca lzabela Czarnecka konsultowata jako ekspert
projekt Poprawki do programu terapeutycznego ztozony w AOTM, jak rowniez
konsultacjach projektu Poprawki do programu terapeutycznego w
Ministerstwie Zdrowia. PTSR udalo sie powota¢ Zesp6t Parlamentarny ds. SM
w Sejmie RP, dziatajgcy w poprzedniej i obecnej kadencji Sejmu. Postowie
zglaszaja interpelacje i zapytania w zakresie sytuacji os6b chorych na SM w




Polsce. PTSR dziata réwniez na forach oséb niepetnosprawnych, bierze
udziat w konsultacjach spotecznych z organizacjami pacjenckimi i na biezgco
monitoruje sytuacje os6b chorych, niepetnosprawnych i ich rodzin, nie
ograniczajgc sie do pomocy cztonkom Towarzystwa. W ramach rzecznictwa
interesOw pacjentow w dalszym ciggu dziatania PTSR wspomagat swojg
wiedzg i dziataniem Rzecznik ds. Osob z SM — udzielajgc porad prawnych i
wsparcia dla wszystkich osob potrzebujgcych pomocy prawnej w zwigzku z
choroba. Réwnolegle pomocy prawnej przez internet (adres
prawnik@ptsr.org.pl) udzielata woluntarystycznie kancelaria Jankowska i
Jordan. Porady dotyczyty zazwyczaj dostepu do leczenia bgdz innych
watpliwosci prawnych zwigzanych z chorobg bgdz z niej wynikajgcych, m.in.
starania sie o rente, w zwigzku z utratg pracy itp. Pomocy udzielano poprzez:
poradnictwo prawne, pomoc w samodzielnym prowadzeniu postepowan przez
osoby chore, bezposrednia reprezentacje oséb z SM (po otrzymaniu
petnomocnictw) w toczacych sie postepowaniach, jak tez przez
podejmowanie indywidualnych interwencji na rzecz osob chorych. Dziatania
rzecznicze nawigzywaty do informacji uzyskiwanych dzieki dziatalnosci
Centrum Informacji o SM.

DZIALALNO S$€ CENTRUM INFORMACYJNEGO SM
Centrum informacyjne dziatato réwniez przez caty 2011 rok (nieprzerwanie od
2006 roku). Udzielato informacji o stwardnieniu rozsianym, jego objawach,
leczeniu, rehabilitacji. Oferuje porady lub wsparcie specjalisty: psychologa,
prawnika, doradcy zawodowego, z ktéorymi mozna sie skontaktowacé
telefonicznie, bgdz poprzez popularne komunikatory internetowe. W ramach
CISM dziata tez Ogélnopolska Infolinia o0 SM, pod numerem ktérej mozna
anonimowo uzyska¢ odpowiedzi na wszelkie pytania zwigzane z SM.
Najczesciej zadawane pytania dotyczyty: mozliwosci leczenia SM i dostepu
do terapii, miejsc, w jakich mozna uzyska¢ informacje bgdz konsultacje,
konkretnych sytuacji zwigzanych z chorobg, zycia z chorobg, pomocy osobom
bliskim chorujgcym na SM (dzwonig nie tylko osoby chore ale réwniez ich
bliscy), poprzez Centrum Informacyjne mozna réwniez uzyskac dostep do
publikacji profesjonalnych badz kontakt do instytucji udzielajgcej wsparcia
osobom chorym. Na infolinii pracujg osoby wykwalifikowane, z
wyksztalceniem psychologicznym. Centrum Informacyjne, gdy jest to
konieczne, kieruje réwniez osoby na specjalistyczne konsultacje (prawnika,
rehabilitanta, indywidualne spotkania z psychologiem). Dziennie udzielane
byto srednio kilkanascie porad dla chorych i ich rodzin, jak réwniez wszystkich
0s0b poszukujgcych informacji dotyczgcych SM. Centrum Informacyjne
posredniczyto réwniez w kolportowaniu materiatéw informacyjnych, ulotek i
publikacji poswieconych funkcjonowaniu z choroba.
Najczesciej pytania kierowane do Centrum Informacyjnego dotyczyty
nastepujgcych zagadnien:

e Farmakoterapia
Rehabilitacja
Problemy prawne
Problemy psychologiczne
Pomoc socjalna
Czionkostwo w PTSR i udziat w Programie Leczenia i Rehabilitacji
SM
* Informacje ogoélne o SM

SPOTKANIA INFORMACYJNE — CO ZROBI €, ABY SM NIE ZMIENILO
WSZYSTKIEGO W TWOIM ZYCIU

Spotkania miaty na celu poinformowanie o sposobach radzenia sobie z
choroba, leczeniu SM, wsparciu udzielanym przez PTSR dla pacjentéw w
calej Polsce. Spotkania cieszyty sie duzym zainteresowaniem pacjentéw.




Kazde spotkanie poprzedzato 1 lub 2 ogtoszenia prasowe w prasie lokalnej.
Na spotkaniach proponowano konsultacje badz prelekcje lekarza neurologa
badz same konsultacje dla pacjentéw. Na wiekszosci spotkan obecny byt
PTSR z prezentacjg, zawsze dystrybuowane byly materialy informacyjne i
publikacje. W spotkaniach uczestniczg rowniez lokalne media, czesto ich
obecnos¢ skutkuje relacjg telewizyjng, radiowa bgdz prasowg w prasie
lokalnej.

W ramach akcji odbyty sie w 2011 nastepujace spotkania:

Skarzysko Kamienne — luty 2011; Krakow — luty 2011; Gdansk — marzec
2011; Warszawa — kwiecien 2011; Watbrzych — czerwiec 2011; Legnica —
czerwiec 2011; Szczecin — lipiec 2011; Grudzigdz — listopad 2011; Warszawa
—listopad 2011; Opole — grudzien 2011

DZIALANIA WYDAWNICZE PTSR- PROGRAM TWOJA POMOCNA
DtON. WYDANIE PUBLIKACJI SPECJALISTYCZNYCH
SKIEROWANYCH DO CHORYCH NA SM

W roku 2011 prowadzony byt projekt wydawniczy finansowany ze srodkéw
PFRON. Publikacja w formie ksigzkowej dwoch istotnych wydawnictw z
zakresu terapii i rehabilitacji SM miata w sposab istotny wpltynaé na
upowszechnienie pozytywnych postaw wobec niepetnosprawnych i wiedzy
dotyczacej niepetnosprawnosci. Skierowana byta do srodowiska os6b chorych
i niepetnosprawnych, srodowiska lekarzy, rehabilitantéw oraz bliskich oséb
chorych. Celem bylo tez upowszechnienie narzedzia do samodzielnej
poprawy stanu zdrowia, jak réwniez rozpowszechnienie wsréd chorych i
bliskich najnowszej wiedzy dotyczacej SM, skutkéw choroby, wsparcie oséb
chorych w radzeniu sobie z objawami. Publikacja ta poszerza oferte PTSR w
zakresie literatury profesjonalnej.

Dziatania niezbedne do peinego wykonania projektu wydawniczego
-Twoja Pomocna Dton. Wydanie publikacji skierowanych do chorych
na SM” zostaty zrealizowane.

Prawa autorskie do ksigzek zostaly zakupione w poczatkowej fazie
realizacji projektu (sierpien 2011)od wydawnictwa Demos Medical
Publishing.

Ttumaczenie ,Facing cognitive challenges” zakonczyto sie pod koniec
pazdziernika 2011, czyli pézniej niz zatozono w harmonogramie.
Opracowanie merytoryczne, redakcja i korekta zakonczyty sie w
grudniu 2011. Praca nad ,Fighting fatigue...” przebiegata wg
przyjetego harmonogramu, ale korekta zostata dokonana w grudniu
2011.

Projekty graficzne oktadek zostaty przyjete w grudniu — ich
opracowanie opierato sie réwniez na plikach wydawnictwa Demos,
ktore przestato nam je dopiero w grudniu.

Skitad, druk i rozpoczecie kolportazu miaty miejsce w potowie i pod
koniec grudnia 2011.

Wszystkie podzadania zostaty w petni zrealizowane. Wydrukowano
6000 egzemplarzy ksigzek. Wykonawcom zewnetrznym zostaty
powierzone nastepujgce zadania: sktad i druk obu ksigzek oraz
kolportaz paczek z wydawnictwami.

PTSR przekazat czes¢ publikacji do specjalistycznych osrodkéw
leczenia i rehabilitacji stwardnienia rozsianego: Krajowego Os$rodka
Mieszkalno-Rehabilitacyjnego ,Dgbek” w Stupsku k. Mtawy i Centrum
Rehabilitacji Dla Os6b Chorych na SM im. Jana Pawta Il w Bornem
Sulinowie.

Dystrybucjg reszty zajmujg sie regionalne oddzialty PTSR oraz
Centrum Informacyjne SM w Warszawie (bezposrednia dystrybucja
wsréd chorych).




DZIALALNO S€ PORADNI PSYCHOLOGICZNEJ DLA CHORYCH NA SM |
ICH RODZIN — RAZEM LATWIEJ — POMOC PSYCHOLOGICZNO-
SOCJALNA DLA OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM

Celem projektu byto podniesienie samoswiadomosci os6b niepetnosprawnych
chorych na SM, zredukowanie poziomu leku zwigzanego z brakiem akceptaciji
spotecznej i matg wiarg we wiasne mozliwosci poprzez zapewnienie wsparcia
psychologicznego w sytuacjach trudnych oraz doradztwa socjalnego.
Gtéwnym zalozeniem realizacji projektu Razem tatwiej — pomoc
psychologiczno- socjalna dla oséb ze stwardnieniem rozsianym byto
prowadzenie poradnictwa przez telefon oraz Internet. Zadanie byto
realizowane w 100% na bhiezgco w trakcie trwania projektu.
Beneficjenci: Beneficjentami projektu byty osoby niepetnosprawne
chore na SM, ktére z réznych powodoéw majg utrudniony dostep do
terapii i porady psychologicznej, a takze poradnictwa socjalnego.
Powody te sg nastepujace:

-bariery architektoniczne,

-brak srodkow na tradycyjng forme terapii,

-brak dostepu do odpowiednio wyksztatconych psychoterapeutéw i
specjalistow.

Beneficjentami projektu byty przede wszystkim kobiety (ok.70%) w
srednim wieku, mniej niz potowa pacjentéw pracuje zawodowo. Wielu
musiato sie przekwalifikowa¢ w zwigzku z diagnozg SM i
pogorszeniem sprawnosci fizycznej i umystowej. Sytuacja i stan
psychiczny os6b nieaktywnych zawodowo sg szczegdlnie ciezkie —
trudne warunki mieszkaniowe, przeszkody architektoniczne, a co za
tym idzie brak rozméw i spotkan z ludzmi oraz mozliwosci aktywnego
bycia w grupie i w konsekwencji utrata nadziei. Dla tej grupy
poradnictwo byto jedyng szansg na rozmowe o chorobie i problemach
Z nig zwigzanych.

Z poradni korzystali takze bliscy/ opiekunowie chorego, dzieki czemu
oferowana pomoc zyskuje charakter systemowy. Bliscy
niejednokrotnie nie radzg sobie w sytuacji diagnozy, a chcag by¢
pomocni niepetnosprawnemu cztonkowi rodziny.

Pojawienie sie objaw6w stwardnienia rozsianego, proces
diagnozowania, ustalania rozpoznania, pogorszenie sie sprawnosci
ruchowej, Swiadomos$¢ ograniczen w dostepnosci do leczenia,
obnizenie aktywnosci zyciowej wyjgtkowo obcigzajg psychike osoby
chorujacej. U wielu osob chorych, obok objawéw SM, pojawiajg sie
czesto objawy depres;ji.

Terapia prowadzona w ramach tego projektu dziatata od wrzesnia
2011 (rekrutacja i koordynacja od sierpnia 2011) i realizowana jest
przez psychologow wspotpracujgcych z Polskim Towarzystwem
Stwardnienia Rozsianego, ktérzy posiadajg szerokg wiedze o
stwardnieniu rozsianym oraz problemach emocjonalnych zwigzanych
z tym schorzeniem, jak réwniez przez pracownika socjalnego, ktéry
dobrze orientuje sie w zagadnieniach zwigzanych z SM.

Promocja i Rekrutacja - Informacja o dostepnej pomocy
psychologicznej i socjalnej zostata zamieszczona na stronie
internetowej PTSR (www.ptsr.org.pl) — 15 tys. Uzytkownikéw, 60 tys.
odston, rozestana do oddziatow PTSR, do prenumeratorow pisma dla
chorych na SM ,Pozytywny Impuls” za pomocg ogtoszenia prasowego,
do chorych gromadzacych $rodki na leczenie i rehabilitacje w ramach
programu subkont.

Pracownicy Centrum Informacyjnego SM oraz Infolinii udzielali
zainteresowanym osobom szczeg6towych informacji o poradnictwie
psychologicznym i socjalnym oraz prowadzg rejestracje
zainteresowanych. Zgtoszenia przyjmowano takze za pomocg




formularza na stronie internetowej PTSR.

Wiasciwe poradnictwo - Osoby zainteresowane uzyskaniem wsparcia
kontaktowaty sie ze specjalistg bezposrednio ( w Centrum
Informacyjnym SM) badz telefonicznie. Zgtoszenia do poradni byty
rejestrowane i przekazywane doradcom, ktérzy dziatajg wedtug
harmonogramu dyzuréw. Pracownicy kontaktowali sie z
beneficjentami telefonicznie (koszt rozmowy po stronie PTSR).
Zagadnienia, jakie byty poruszane na spotkaniach to najczesciej:

- objawy depresyjne i lekowe,

- radzenie sobie z: rzutami choroby, duzg niepetnosprawnoscia, postepujgcg
niepetnosprawnoscig, zaostrzeniem choroby, z diagnozg (wtasng lub bliskiej
osoby)ze skumulowanymi rzutami,

- motywacja do: systematycznego przyjmowania lekéw, regularnej
rehabilitacji, kontaktu z lekarzem-psychiatrg, szukania specjalistycznego
wsparcia tuz po diagnozie,

- komunikacja interpersonalna, metody radzenia sobie ze stresem i
napieciem, mowienie o potrzebach cztonkom rodziny,

- radzenie sobie z osamotnieniem, brakiem mozliwosci wychodzenia z domu,
- zwolnienie z pracy,

- przekazanie informacji o chorobie najblizszym , informowanie najblizszego
otoczenia (wspotpracownikéw) o chorobie,

- radzenie sobie z chorobg dziecka,

- problemy z uwagg i pamiecia,

- Smier¢ dziecka,

- wspieranie chorych: rodzicéw, dzieci, najblizszych, przyjaciot.
Psychoterapeuci prowadzg 76 godzin dyzuréw miesiecznie. Jedna
rozmowa/ spotkanie z beneficjentem trwa Srednio 45-60 minut, stad
liczba spotkan wynosi rowniez 76 miesiecznie.

Dyzur pracownika socjalnego obejmuje 20 godzin w miesigcu. Jedna
porada telefoniczna trwa ok. 30 minut, przygotowanie
dokumentow/wskazowek dla beneficjenta kolejne 30 min. Pracownik
socjalny przeprowadza zatem miesiecznie 30 rozmow.

W praktyce terapia realizowana jest przez trzech terapeutéw. Dwie z
terapeutek pracujg po 28 godzin tygodniowo, trzecia 20 godzin,
ogo6tem przez 7 miesiecy trwania projektu., co daje w sumie 532
godzin terapii w pierwszym okresie. Dotychczas projekt trwa przez 3
miesigc czyli odbyto sie ponad 228 godzin terapii.

Pracownik socjalny pracuje w wymiarze 20 godzin miesiecznie, czyli
przez pierwsze trzy miesigce wypracowat 60 godzin poradnictwa.
Porad udzielono 180 beneficjentom. Wiekszo$¢ z nich nie byta
jednorazowym kontaktem z terapeutg. Beneficjenci wchodzg w
regularny kontakt z terapeutami i porady odbywajg sie systematycznie
w cotygodniowych sesjach.

Cele projektu zatozone we wniosku byty osiggane na biezgco w
trakcie trwania projektu.

Podstawowym celem og6lnym TPP jest poprawa sytuacji psychicznej
oraz wsparcie psychologiczne os6b chorych w akceptacji choroby i
ograniczen z nig zwigzanych. Rezultaty prowadzonej terapii przez
telefon u oséb chorych na SM sg nastepujace:

-wzrost wiedzy na temat choroby i zwigzanych z nig ograniczen,
-zrozumienie, ze istniejg obszary, w ktorych mozliwa jest aktywnos¢ i
samorealizacja pomimo choroby,

-wzmocnienie kompetencji spotecznych chorych na SM,

- hauczenie chorych na SM metod radzenia sobie ze stresem oraz
rozwigzywania trudnych sytuacji.

- nabranie przez chorego na SM dystansu do zaistniatej sytuaciji,
zrozumienie wtasnego potozenia i przeanalizowanie swojej sytuacji
zyciowej.




Dzieki terapii prowadzonej jako projekt TPP chory bardziej rozumie,
ze aktywne poszukiwanie pomocy zewnetrznej pomaga w szukaniu
nowych rozwigzan, wzmacnia adaptacje spoteczng, pomaga radzic¢
sobie w trudnych sytuacjach, zwieksza poczucie wlasnego wptywu na
zycie.

Rezultatem dziatan wynikajgcych z zadania jest poprawa jakosci zycia
0s0b niepetnosprawnych chorych na stwardnienie rozsiane.
Akceptowanie choroby i zwigzanych z nig ograniczen oraz
dostrzezenie istniejgcych obszaréw, w ktérych mozliwe jest
kontynuowanie aktywnosci mimo SM. Dzieki terapii osoby chore
wzmachiajg poczucie wlasnej wartosci, umacniajg sie w przekonaniu
0 swoich mozliwosciach i kompetencjach w radzeniu sobie w trudnych
sytuacjach. Terapia roGwniez pomaga chorym w przyjmowaniu pomocy
Z zewnatrz, odnalezieniu nowych rozwigzan, wzmocnieniu zdolnosci
adaptacyjnych oraz utwierdzeniu poczucia posiadania wptywu na
przebieg wtasnego zycia.

Procz srodkéw wydatkowanych na projekt z PFRON dodatkowym
zrodtem finansowania byty granty administracyjne od sponsorow.
Kwota wydatkowana w obszarze kosztow catkowitych: 2 496 zi
(stownie ztotych: dwa tysigce czterysta dziewiecdziesiagt szesé
ztotych) Kwota wydatkowana w obszarze kosztéw kwalifikowalnych:
2496,00 zt (stownie ztotych: dwa tysigce czterysta dziewieédziesigt
szesc¢ ziotych )

SYMFONIA SERC | OBCHODY 20-LECIA PTSR — FINANSOWANE ZE
SRODKOW PO FIO

Zatozone cele ,SyMfonii Serc” wynikaty wprost z celéw statutowych
organizacji i ze zidentyfikowanego i opisanego problemu ludzi chorych na
stwardnienie rozsiane, problemu z jakim borykajg sie ich rodziny i cale
srodowisko w ktérym przebywa osoba chora (szacuje sie, iz na SM w Polsce
choruje okoto 40 000 o0s6b). Srodowisko 0s6b chorych na SM byto w tym
projekcie wiodgce, jednak wypunktowane problemy dotyczg szerszej grupy
niepetnosprawnych w Polsce. Dlatego realizacja projektu przyczynita sie do
poprawy zycia catej grupy ON i chorych. Osoby chore i niepetnosprawne
powinny bra¢ czynny udziat w zyciu spotecznym, ale wskutek uprzedzen i
niewiedzy sa z niego usuwane, marginalizowane, dyskryminowane,
mobbingowane, wykluczane spotecznie. Powoduje to ich alienacje,
osamotnienie, czesto rozpad zwigzku matzenskiego, depresje, czeste proby
samobojcze. Ten stan zmieni¢ mozna wytgcznie poprzez zmiang postaw
spoteczenstwa ale podstawa tego jest zwiekszenie swiadomosci spotecznej
na temat choroby i zycia z nig zaréwno ws$rdd rodzin, dzieci, pracodawcow,
kolegow oraz 0so6b stykajgcych sie z osobami chorymi i niepetnosprawnymi.
Hastem kampanii spotecznej 2011 ,SyMfonia serc”, ktéra odbywata sie
okresie obchodow 20.lecia PTSR byto stwierdzenie: ,SM-problem spoteczny”,
ktére w jednoznaczny sposéb charakteryzuje problem. Polega on na tym, ze
wraz z osobg chorg na SM — choruje najblizsze jej srodowisko. Choroba
jednej osoby w rodzinie powoduje catkowitg zmiane trybu zycia takze
pozostatych cztonkéw rodziny. Dlatego nasze dziatania informacyjno-
edukacyjne byly dlugotrwate, r6znorodne i skierowane do réznych grup
spotecznych. Taka wkasnie byta ,SyMfonia Serc” /Juwage zwraca specjalna
pisownia SM/.

W realizowanej "SyMfonii Serc" wyznaczono 2 zasadnicze cele:zintegrowanie
srodowiska os6b chorych i niepetnosprawnych ze srodowiskiem ludzi
zdrowych oraz aktywizacja oséb chorych i niepetnosprawnych tak, aby czuli
sie petnoprawnymi uczestnikami zycia spotecznego.

Zalozone cele zostaly zrealizowane, zas$ rezultaty zostaty wielokrotnie
przekroczone /szczegdlnie widac to na rezultatach twardych/. Osiggniecie
tego bylo mozliwe wylgcznie poprzez wzrost swiadomosci na temat zycia z
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chorobg i niepetnosprawnoscig. Zmniejszenie negatywnego nastawienia do
chorych i rozpowszechnianie rzetelnej wiedzy o chorobie, zmiana wizerunku
0s6b niepetnosprawnych - spowodowata zmiane spoteczng a integracja
Srodowisk — otwartos¢ i gotowos¢ pomocy, co w znakomity sposéb przektada
sie na poprawe zycia 0s6b chorych i niepetnosprawnych. We wszystkich
dziataniach, na wszystkich etapach dziatania, od pomystu poprzez
przygotowanie i realizacje w dziataniach uczestniczyly zaréwno osoby chore,
niepetnosprawne jak i zdrowe, mtodsze i starsze /zachowana zasada
empowerment/. W sposéb widoczny nastgpita konsolidacja sit wszystkich
0s6b biorgcych bezposredni udziat w realizacji Projektu: oséb chorych na SM,
0s6b niepetnosprawnych, wolontariuszy, pracownikéw, sponsoréw,
przedstawicieli mediéw i kultury a takze politykéw reprezentantéw urzedow i
wladz. Potwierdzeniem integracji Srodowisk oséb chorych i
niepetnosprawnych z ludzmi zdrowymi oraz ich aktywizacja doskonale
widoczne byly podczas akcji na Krakowskim Przedmiesciu gdzie np. obok
wspaniatego tanga argentynskiego w wykonaniu mistrzow tego tanca, na
wozkach inwalidzkich tanczyli niepetnosprawni mistrzowie Polski tancow
towarzyskich; w stoisku adopcji dzieci z Tybetu — osoba niepetnosprawna
opowiadata jak to jest mie¢ na odlegtos¢ adoptowane dziecko; na warsztatach
uwrazliwiajgcych — dzieci rysowaty, lepity, Spiewaly i dowiadywaty sie o
niepetnosprawnosci rowiesnikéw i oséb starszych itd. Takze mozliwosé
uczestnictwa w konkursach: poetyckim i fotograficznym — daje osobom
chorym i ON poczucie czynienia czego$ pozytywnego i dziatanie to
spowodowalo wzrost samooceny oraz integracje srodowisk.

Dla chorych na SM niezwykle waznym i budujgcym byt modut nazwany "Mapa
SM". Zatozeniem jego byto pozyskanie do wspotpracy w charakterze
wolontariuszy - oséb chorych na SM lub innych ON. Dziatanie to w swoim
zamys$le polegato na idei wykonywania dziatan ,sami dla siebie” . W wielu
przypadkach przerwato ono izolacje, zwiekszyto poziom wiedzy,
spowodowalo wzrost umiejetnosci, wzrosta samoocena ON i chorych.
Konkurs skierowany do mediow spowodowat zainteresowanie tematykg oséb
chorych i ON ludzi od ktérych w duzej mierze zalezy przekazywanie
informacji.

Wszystkie zrealizowane dziatania w ,SyMfonii serc” przeciwdziataty
wykluczeniu spotecznemu, dyskryminacji i spowodowaty integracje,
aktywizacje, zwiekszong samoocene, wzrost umiejetnosci wsréd grupy osob
chorych i ON. Podtozem tych pozytywnych postaw byt wzrost wiedzy i
Swiadomosci spolecznej na temat stwardnienia rozsianego i zycia z tg
choroba. Temu stuzyta szeroko zakrojona cata kampania spoteczna.

Nalezy powiedzie¢, ze w jakiejkolwiek formie, czy to przez przeczytanie ulotki,
czy bezpos$rednie uczestnictwo, czy wchodzenie na odpowiednie strony www,
czy wystuchawszy spotu radiowego, czy obejrzenie spotu w telewizji, czy
obejrzeniu obrandowanego /oklejonego/ tramwaju - z kampani g zetkn efo si e
okoto 29 milionéw osob!!

Potwierdzeniem pozytywnej zmiany postaw w stosunku do oséb chorych i ON
jest zwiekszona i zauwazalna ilos¢ telefonéw na infolinii od os6b zdrowych,
opiekunéw ON. ZauwazyliSmy takze zwiekszone zainteresowanie literaturg na
temat SM. Zauwazalna jest takze zwiekszona liczba telefonéw od samych
0s6b chorych oraz ich bezposrednie kontakty z naszymi psychologami co
Swiadczy o ich wigkszej ich otwartosci.

Zanotowano takze pozytywne informacje o Mapie SM, ktora znacznie utatwia
zycie osobom chorym i ich opiekunom, pokazujgc wszystkie placéwki
pomocowe w danym wojewddztwie, jak réwniez znaczne zainteresowanie
wolontariuszy pracami zwigzanymi z kampanig. Otrzymano wiele
pozytywnych informacji o oglgdalnosci i stuchalnosci kampanii w telewizji i
radiu, wzrosto tez zainteresowanie mediéw, ktére same zgtaszaly sie oferujac
bezptatne ustugi w zakresie propagowania informacji o SyMfonii serc i
problemie SM.
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Badanie internetowe, ktore przeprowadzilismy na zakonczenie Projektu
wykazato, ze wzrosta liczba oséb, ktére zetknety sie z SM podczas akcji na
Krakowskim Przedmiesciu w Warszawie. W posumowaniu ankiety napisano,
ze duza czesc¢ badanej zbiorowosci kojarzy stwardnienie rozsiane ze skrétem:
SM. Najmniej problemu majg z tym osoby z wyzszym wyksztatlceniem oraz
kobiety. Podobnie, wiekszos$¢ badanych miata styczno$¢ z informacjg o SM,
najczes$ciej byty to osoby z duzych miast. Badani z takimi informacjami
zetkneli sie zazwyczaj podczas rozmow z rodzing oraz w telewizji i Internecie i
na Krakowskim Przedmiesciu. Dodatkowo mozna stwierdzié, ze mieszkancy
Warszawy znacznie czesciej od mieszkancow z innych rejonéw Polski
spotykali sie z takimi informacjami na festynach i koncertach (osoby
mieszkajgce w Warszawie - 36,7%, osoby spoza Warszawy 11,1%
zaznaczonych odpowiedzi: ,festyny, koncerty”).
Dodatkowym, pozytywnym aspektem realizacji "SyMfonii Serc" byto duze
zainteresowanie problematykg SM, zaréwno mediow jak i wkadz. Odbyto sie
wiele spotkan w Ministerstwie Zdrowia, wydane zostato Rozporzgdzenie MZ
w sprawie leczenia i rehabilitacji chorych na SM /o ktére walczyliSmy przez
wiele lat/,kilkakrotnie odbyly sie prace Parlamentarnego Zespotu ds SM itd. W
sposoéb nie bezposredni jednak styszalno$¢ problemu, zainteresowanie nim
np. mediow spowodowato takze zainteresowanie decydentéw.
Za wzorowg prace z wolontariuszami - Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego otrzymato 2 wazne nagrody "Organizacja przyjazna
wolontariuszom" oraz za caloksztalt pracy na rzecz ludzi potrzebujgcych
pomocy.
Podejmowane dziatania:
Zgodnie z harmonogramem, zostat skompletowany i zatrudniony zespét
projektowy sktadajacy sie z 7 osob. Widzgc duze zapotrzebowanie na
informacje o SM, poprosiliSmy o optacenie eksperta do prowadzenia forum
eksperckiego, ktére byto prowadzone przez najwiekszg znawczynie
probleméw ludzi chorych na stwardnienie rozsiane Izabele Czarnecka.
ProwadziliSmy go juz od kwietnia - optacane przez FIO od maja pod adresem:
http://forum.gazeta.pl/foru/f,1200,Jak_zyc ze stwardnieniem_rozsianym_.htm
Zainteresowanie forum byto duze, wg informacji podanej przez portal
wszystkich wpiséw od 1 kwietnia -744, ilos¢ watkéw — 77,ilo$¢ postow
eksperta -168 - srednio jeden post eksperta na 4,5 wpisu uzytkownika.
Wolontariat - Zadanie polegajgce na pozyskiwaniu wolontariuszy
odbywato sie od maja do listopada. Wolontariuszy pozyskiwano
zaréwno do akciji jak i prowadzenia prac nad Mapa SM. Cate
dzialanie nazwane zostato Rozwo6j Wolontariatu. Rekrutacja
wolontariuszy odbywata sie najczesciej za pomoca portali
internetowych : www.gumtree.pl, strony internetowej Sieci Centréw
Wolontariatu, www.ngo.pl, www.wolontariat.pl. Duze wsparcie
okazaly tez terenowe oddzialy i lokalne kota wolontariackie. Duzg
wage przyznano rozwojowi wolontariatu pomyslanemu jako:
pozyskanie wolontariuszy, zatrudnienie ich, stworzenie dobrych
warunkéw do wypetniania zadan, szkolenia w Centrach Wolontariatu,
innych placéwkach jak i w biurze PTSR, odpowiednie podziekowania
Za wniesiong prace na rzecz ludzi chorych i niepetnosprawnych.
Rozwdj wolontariatu w zrealizowanym Projekcie sktadat sie z 2 modutéw:
"Mapa SM" i "wolontariat akcyjny".
a/"Mapa SM", ktorej celem byto utworzenie w internecie kompletnej bazy
placéwek, swiadczgcych ustugi chorym na SM /z bazy tej korzysta¢ mogag
takze inne osoby/. "Mapa SM" jest odpowiedzig na zauwazalny brak tatwo
dostepnych informacji o miejscach, do ktérych chorzy i ich opiekunowie moga
sie zwracac¢ w r6znych sprawach zwigzanych z chorobg /GOPS, MOPS,
przychodnie, szpitale, rehabilitanci, specjalisci neurologii itp. Mape tworzyli
wolontariusze, ktérzy rekrutowali sie sposréd oséb chorych i ON. Mapa
zostata zwieszona na stronie www.ptsr.org.pl; W realizacji projektu w czesci
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.Mapa SM” wzieto udziat 20 wolontariuszy z 10 wojewddztw. W sumie
wspoipracujacy z nami wolontariusze tworzacy "Mape SM/ przepracowali
1855 godzin. W biurze przepracowano 162,5 godziny (projekt przewidywat
160 godzin) i zdalnie, w poszczegoélnych wojewddztwach, w domu lub innym
miejscu 1692,5 godziny (projekt przewidywat 1600 godzin).

W ramach projektu nawigzana zostata wspoétpraca z Warszawskim Centrum
Wolontariatu, oddziatami i kotami PTSR-u w wybranych wojewddztwach, a
takze innymi organizacjami zajmujgcymi sie wolontariatem w poszczegolnych
czesciach kraju. Zostaly do nich rozestane pisma z prosbg o pomoc przy
rekrutacji wspotpracownikow i w wiekszosci przypadkéw uzyskno pozytywna
odpowiedz.

b/ Wolontariat akcyjny to drugi modut Rozwoju wolontariatu.

W akcjach organizowanych przez PTSR w ramach realizacji "SyMfonii serc" w
sumie wzieto udziat 108 wolontariuszy. Liczac $rednio, ze kazdy z nich
poswiecit tylko 5 godzin (cho¢ wiele oséb poswiecito wiecej czasu) — w sumie
540 godzin!

- 16 osob pomagato w gali 20.lecia PTSR i inaugurujgcej ,SyMfonie Serc” w
Sali Kongresowej w Warszawie. Projekt przewidywat wspotprace z 40
osobami, jednak odwotanie uczestnictwa harcerzy w liczniejszym gronie
sprawita, ze to zalozenia nie w petni zostato zrealizowane.

- podczas catodziennej akcji na Krakowskim Przedmiesciu pojawito 92
wolontariuszy (projekt zaktadat obecnosé¢ 20 oséb). Duza w tym zastuga
dwdch warszawskich szkét gimnazjalnych (Gimnazjum nr5inr 11 w
Warszawie), z ktérymi udato sie nawigzac¢ wspotprace.

W trakcie tej akcji wsparta nas tez organizacja tworzaca sie przy
warszawskim klubie sportowym Polonia- ,,Czarne Krwinki”. Jej cztonkowie
uczestniczyli w zbiorce publicznej i opiekowali sie oraz zbudowali maty tor
przeszkod dla miodych pitkarzy, ktorzy pojawili sie na Krakowskim
Przedmiesciu, czynnie uczestnikami takze w zhidrce krwi.

W trakcie realizacji projektu zgtosita sie do nas prezes Stowarzyszenia
Amatorskiej Ligii Entuzjastow Koszykowki i Siatkowki. W trakcie
zorganizowanego przez to Stowarzyszenie turnieju, ktéry miat miejsce 27
listopada w zespole szkét im, gen. Maczka w Warszawie, dokonano zbidrki
publicznej na rzecz oséb chorych na stwardnienie rozsiane. Pod okiem
koordynatorki wolontariatu, 3 wolontariuszki zbieraty do puszek datki.
Wspoitpraca PTSR z wolontariuszami zostata doceniona i nagrodzona przez
nadanie naszej organizaciji:

-Dyplomu Laureata Etapu Wojewodzkiego Konkursu ",0Organizacji Przyjaznej
Wolontariuszom” nadany przez Marszatka Wojewddztwa Mazowieckiego
Adama Struzika;

- Certyfikat "Organizacja Przyjazna Wolontariuszom" przyznany przez Sie¢
Centrow Wolontariatu w Polsce na lata 2012-2013.

Kampania MamSM - pierwsza w $wiecie, interaktywna symulacja, ktorej
celem jest uswiadomienie czym jest SM, jakie problemy wigzg sie z
wykonaniem najprostszych czynnosci i jak wyglgda codzienne zycie oséb
chorych na stwardnienie rozsiane. Serwis otrzymat prestizowe nagrody
krajowe i zagraniczne. Akcje wspomagato Miedzynarodowe Stowarzyszenie
Studentéw Medycyny IFMSA — Poland. Kampanie te prowadzi zaprzyjazniona
z PTSR firma PR Hill@Knowlton, oraz firma Gedeon Richter i dlatego
dziatanie to jest bezkosztowe dla PTSR.

Kampania miata 2 cele: edukacje catego spoteczenstwa i edukacje przysztych
lekarzy i pielegniarek.

Zamiast opisywac objawy choroby, lepiej pokaza¢ zycie os6b chorych
poprzez narzedzie jakim jest Internet, dotrze¢ gtéwnie do miodych, edukowac
studentow medycyny. W 2010 r. powstata anglojezyczna wersja symulacja
HavingMS.com. Symulacja byta obecna na wszystkich najwazniejszych
wydarzeniach poswieconych SM, opracowano i rozdawano plytki z symulacja.
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Duze zainteresowanie kampanig w latach poprzednich zadecydowato o
kontynuaciji akcji. W roku biezgcym, symulacja komputerowa MamSM
odwiedzita: Wydziat Medyczny Uniwersytetu Rzeszowskiego, Panstwowg
Medyczng Wyzszg Szkote Zawodowa w Opolu, Wyzszg Szkole Medyczng w
Legnicy, Uniwersytet Medyczny w todzi, Uniwersytet Warminsko-Mazurski w
Olsztynie, Centrum Medyczne Ksztatcenia Podyplomowego w Warszawie. W
ten sposob o chorobie dowiaduja sie réwiesnicy tych, u ktérych najczesciej
stawiana jest diagnoza SM, ludzie mtodzi, przyszli lekarze i pielegniarki.
Akcja trwa 3 lata i podczas kazdej z nich na kazdej z uczelni udziat bierze
okoto 200 — 220 studentdw, czyli w ciggu roku okoto 1200 oséb /rowniez w
tym roku/. Na przestrzeni lat, w symulacji uczestniczyto okoto 3.500
studentéw uczelni medycznych.

Dziatania w mediach: przekaz kampanii dotart do kilkunastu

milionéw Polakéw, poniewaz ukazato sie 358 publikacji, odnotowano

ponad 150 tysiecy odston i ponad 70 tysiecy odwiedzin.
- Zgodnie z zapisami w Projekcie, w dniach od 1 wrzesnia do 8 grudnia 2011
byta umieszczona Reklama Kontekstowa w Google AdWords. We wspétpracy
z konsultantami Google zostato zidentyfikowanych 21 haset przy ktorych jako
pierwsza pojawiata sie strona ogolna PTSR, ktéra jest bezposrednio
potgczona ze strona SyMfonii serc. Lacznie, prawie 1.500.000 /pottora
miliona/ os6b wyswietlito hasta zwigzane ze stwardnieniem rozsianym /a
2.500 os6b weszto na strone PTSR/ a zaplanowano 400 Stanowi to
zwiekszenie zaktadanego wskaznika ogladalnosci o 375%. Dodatkowo od
firmy Google otrzymno 250 zt na realizacje reklamy, co stanowi dodatkowe
20% zaplanowanego na reklame wydatku AdWords to reklama kontekstowa
wyswietlana w wynikach wyszukiwania wyszukiwarki Google. Jest to
najszybsza i najtansza forma pozyskania klientéw poprzez internet. Korzysci z
reklamy w Google AdWords dla naszej organizacji: znaczacy wzrost
odwiedzania strony, pozyskanie nowych odwiedzajgcych, popularyzacja
PTSR w internecie;
- ha Portalu gazeta.pl zostato utworzone forum dyskusyjne, dlatego, dzieki
udostepnieniu nam platformy bez jakichkolwiek kosztéw przez Gazete -
Forum Eksperckie, prowadzone przez najwiekszg znawczynie probleméw
ludzi chorych na stwardnienie rozsiane Izabele Czarneckg — moglismy
prowadzi¢ juz od kwietnia a znalez¢ mozna go pod nastepujgcym adresem:
http://forum.gazeta.pl/foru/f,1200,Jak_zyc ze stwardnieniem_rozsianym_.htm
- dodatkowo, bezptatnie, w ramach wspétpracy z serwisem Zdrowie, na
Portalu Gazeta.pl, http://zdrowie.gazeta.pl/Zdrowie/; powstal materiat o
stwardnieniu rozsianym ,Stwardnienie rozsiane: problem ludzi mtodych”,
napisany przez lzabele Czarnecka , osobe chorg na SM . Spotkat sie on z
duzym zainteresowaniem. Odwiedzito go ponad 3.500 uzytkownikéw. Mamy
zapewnienia o mozliwosci kontynuowania dziata, poniewaz temat
stwardnienia rozsianego okazat sie interesujgcy dla oséb chorych i ich rodzin.
- bezptatnie podjeto wspodtprace z medyczng redakcjg Portalu Onet.pl. pod
adresem: http://www.medonet.pl/zdrowie-na-co-dzien,akcja-
okresowa,903742,1,1,stwardnienie-rozsiane,index.html ukazaly sie 22
artykuty dotyczgce stwardnienia rozsianego pisane przez osoby zwigzane z
dziennikarstwem medycznym. W okresie od maja do konca listopada, serwis
miat 695.222 odston a 161.847 odwiedzin .Wszystkie materiaty oprécz
odpowiedniej treéci, zawieraty informacje o dofinansowaniu przez PO FIO. Na
zamieszczenie logotypow np: patronow, Prezydenta RP itp - kazdorazowo
uzyskiwano zgody, co jest zgodne z zasadami. Wszystkie materialy zostaty
wykonane w przewidzianym czasie oraz w zaplanowanych ilosciach.
- Podczas kampanii emitowano spot telewizyjny. Nie nhagrano howego spotu,
poniewaz otrzymano /bez kosztowo/ od Multiple Sclerosis International
Federation (dostosowany do polskiej wersji jezykowej). Spot telewizyjny
noszacy nazwe ,Beautiful Day” z muzyka U2 /wszelkie zgody i prawa
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otrzymano/, przeznaczony byt dla szerokiej publicznosci ze wskazaniem na
srednie i mlodsze pokolenie. Spot reklamowy opowiadat o urokach zycia
pomimo ciezkiej i nieodwracalnej choroby jakg jest SM. Spot wywotat bardzo
pozytywna reakcje zarowno oséb ogladajgcych jak i wkadz telewizji. Film ten
otrzymaty wszystkie stowarzyszenia narodowe stwardnienia rozsianego i
zobowigzane byty do wykorzystania go w kampaniach informacyjnych
prowadzonych w swoich krajach.

- zaplanowano nagranie 15’ spotu radiowego, ktory przez caly wrzesien byt
emitowany na falach radiowych. Spot nagrywany byt w studio Polskiego
Radia a glosu uzyczyt nam bezptatnie znany spiker radiowy. Celem spotu
byto przekazanie najbardziej podstawowej informacji o SM na falach polskich
stacji radiowych. Oto tresc ..."W Polsce okoto 40.000 oséb jest chorych na
stwardnienie rozsiane. Nie jest to choroba jedynie pacjenta, ale takze jego
najblizszego otoczenia, rodziny i przyjaciét. Stwardnienie rozsiane to problem
spoteczny. Kampania sfinansowana ze srodkéw Programu Operacyjnego
Funduszu Inicjatyw Obywatelskich 2009-2013"Emisja spotu trwata przez
miesigc od potowy wrzesnia do potowy pazdziernika.

Wykonano nast epujace materialy informacyjne:

- ulotki o wolontariacie -17.000 sztuk;

- ulotki ogdlne - 75.000 sztuk;

- foldery DL 12 str. -10.000 sztuk;

- torby z nadrukiem - 1000 sztuk;

- teczki promocyjne z nadrukiem - 1000 sztuk;

- roll-up,y - 3 sztuki;

- plakaty - 100 sztuk;

Dystrybucja najwazniejszych materiatdw promocyjnych jakimi w Projekcie byty
ulotki i foldery odbywata sie w zaplanowanym czasie. Po odebraniu ich z
drukarni oraz zakupieniu znaczkow i kopert zostaty dostarczone zgodnie z
planem do:

- 67.000 sztuk ulotek informacyjnych o tresci og6inej dostarczyliSmy do
magazynow firmy IDS do dalszej dystrybucji do 2200 przychodni w calej
Polsce;

- 17.000 sztuk ulotek o wolontariacie w ,Mapie SM” koordynator wolontariatu
rozestata do oddziatbw PTSR w kraju;

- 8.000 sztuk ulotek ogdlnych do 10 wynajetych koszyczkéw w tramwajach;

- foldery wykorzystane zostaly podczas wszystkich dziatan, a najwiecej na
Krakowskim Przedmiesciu, w Sali Kongresowej, w Zamku Krélewskim;

- partia folderéw zostata rozdysponowana do oddziatéw PTSR.

Inne materiaty jak roll-upy, teczki promocyjne, torby z nadrukiem — uzywane
byly i dystrybuowane zgodnie z ich przeznaczeniem i potrzebami.

Plakaty wspomagaty inne srodki przekazu, ktére informowaly o tej akcji.

W tym roku zmienita sie firma zajmujgca sie dystrybucjg plakatéw na stupach
ogtoszeniowych w Warszawie. Byla to firma Stoteczne Przedsiebiorstwo
Ustug Planistycznych i Wystaw Artystycznych WAREXPO do ktérej wystano
zamoéwienie na dystrybucje plakatéw w dniach 12-18.09.2011 czyli caly
tydzien poprzedzajacy akcje na Krakowskim Przedmiesciu.

Kampania ulotkowa w systemach IDS Poland /Healthcare Inteligence/,
przygotowana specjalnie dla PTSR, prowadzona byta przez caly wrzesien
2011 w poczekalniach przychodni lekarzy pierwszego kontaktu w placoéwek
POZ /publicznych i niepublicznych/ na terenie 11 wojewddztw: lubuskiego,
wielkopolskiego, mazowieckiego, t6dzkiego, lubelskiego, slaskiego,
Swietokrzyskiego, malopolskiego, dolnoslgskiego, kujawsko-pomorskiego i
opolskiego. W sumie byto 2220 systemow a na jeden system przekazano po
30 sztuk ulotek czyli 67.000 sztuk. Ulotka nosita tytut ,SyMfonia Serc” i
20.lecie PTSR i przekazywala najbardziej podstawowe informacje o
stwardnieniu rozsianym oraz adresy gdzie nalezy szuka¢ pomocy.

Celem kampanii ulotkowej byto:

- dotarcie do jak najwiekszej liczby pacjentéw w réznym wieku poczynajac od
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najmiodszych az po 50+ czyli kazdy potencjalny chory odwiedzajacy lekarza
oraz samych lekarzy pierwszego kontaktu w placoéwkach zdrowia,

- przekazanie informacji pacjentom o: chorobie, mozliwosciach leczenia,
profilaktyce oraz zachecenie do pracy w charakterze wolontariusza w PTSR,;
- zbudowanie platformy dialogu pacjenta z lekarzem.

Zatozony cel zostal osiggniety a nawet przekroczony poniewaz zaktadat, ze
67 tysiecy osoOb zetknie sie z ulotkg, a badania pokazaty, ze byto ich 94.976.
Analiza wykazata, ze:

- Jeden na trzech pacjentow czytajgcych ulotke w poczekalni lekarskiej,
odktada jg z powrotem na pétke,

- 2 osoby na trzy czytajgce ulotki zabierajg ja do ze sobg do domu,

We wrzesniu 2011, ulotke ,SyMfonia Serc” zabrato ze sobg do domu 63.317
pacjentdw, co oznacza, ze przeczytato jg 94.976 pacjentéw!

- 19% 0s6b czytajgcych naszg ulotke, oméwito jego zawarto$¢ ze swoim
lekarzem podczas wizyty, co oznacza, ze 18.045 pacjentéw oméwito jg z
lekarzem. Dla pacjenta jest to o tyle wazne, ze juz podczas wizyty ma szanse
zadac¢ lekarzowi pytania i otrzymac¢ odpowiedz na nurtujgce go pytania i
watpliwosci. Reasumujac stwierdzi¢ nalezy, ze o 1/3 wiecej 0s6b przeczytato
ulotki niz bylo zaplanowane. Informacje te pochodza od IDS, ktéry kazda
najmniejszg nawet akcje dogtebnie analizuje i podsumowuje./111.3-4/
Konferencja prasowa przeznaczona dla dziennikarzy odbyia sie 1
wrzesnia. Celem jej byta informacja i zacheta do uczestnictwa w realizacji
kampanii spotecznej "SyMfonii Serc" i obchodach 20.leciu PTSR. W duzym
stopniu, od tej konferenciji, zalezato nagtosnienie naszej kampanii a co sie z
tym wigzato jej oddzwiek medialny. Zaproszeni zostali: Patron Honorowy,
Patroni Medialni, Cztonkowie Komitetu Honorowego, politycy, osoby chore,
niepetnosprawne i media. Konferencja odbyta sie w Sali Turowicza w Fundacji
Batorego przy ul. Sapiezynskiej w Warszawie. Fundacja jest przystosowana
dla potrzeb oséb niepetnosprawnych. W przygotowaniu konferencji bez
kosztowo wspierata nas jedna z najwiekszych firm PR w Polsce
Hill&kKnowlton. Moderatorem byt Andrzej Supron — znany zapasnik, ktéry
czynnie uczestniczy we wszystkich naszych dziataniach. Uczestnikami
konferencji byli: przewodniczgca PTSR Izabela Czarnecka, Dominika
Czarnota — psycholog PTSR, Ania, Iza, Bogdan — pacjenci chorzy na SM.
Uczestnicy zapoznali sie z: rozwojem PTSR oraz osiggnieciami na rzecz os6b
chorych na SM na przestrzeni 20.lecia, problemami z jakim borykajg sie
chorzy w dniu dzisiejszym, programem tegorocznej "SyMfonii serc".

W hallu stanety symulatory ,Mam SM”, na ktoérych dziennikarze i inni
uczestnicy mogli przekonac sie z jakimi trudnosciami kazdego dnia boryka sie
osoba chora na stwardnienie rozsiane. W hallu staneta takze wystawa prac
pokonkursowych, konkursu fotograficznego i poetyckiego 2011. Wszyscy
uczestnicy konferencji otrzymali teczki informacyjne z materiatami.W
konferencji uczestniczyto 8 dziennikarzy reprezentujgcych ré6zne media.
Uczestniczyli takze: osoby chore, prelegenci i zaproszeni goscie. Razem byto
36 0s0b.

Dzieki konferencji powstato 77 publikacji: W telewizji — 4; W radio — 7; W
prasie — 7; W Internecie — 59.

Spoty w telewizji. Jeszcze w styczniu, od TVP otrzymano zapewnienie o
wstepnej zgodzie i zarezerwowanie terminu wrzesniowego na kampanie
spoteczng — jedng z 25 jakie TVP rocznie emituje na swoich kanatach. Emisja
spotu byta realizowana bez kosztéw dla PTSR /komercyjnie srednio koszt
emisji waha sie od 90 — 160 tys. z/. Badanie omnibusowe, ktére na zlecenie
PTSR przeprowadzono w roku 2009 r. dzieki dofinansowaniu PO FIO wynika
jednoznacznie, ze jednym z najpopularniejszych zrédet wiedzy o istnieniu
takiej choroby jaka jest SM /poza rodzing/, jest telewizja. Z badan wynika, ze
informacje o stwardnieniu rozsianym czerpata z niej ponad potowa os6b
badanych, ktére styszaty o SM.

-TVP : Program 1, Program 2, TVP INFO
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Termin: od 22 wrzesnia do 12 pazdziernika, Liczba emisji spotow:
22,Wartosé: 79 tys. ztLiczba odbiorcow: 612.594 os6b

Dzieki zaangazowaniu Domu Mediowego STARCOM, ktéry pracowat non-
profit, byta mozliwo$¢ uzyskania nowych ofert reklamowych z bardzo duzymi
znizkami darmowych emisji spotow. Dlatego tez spot ,Beatiful Day” oprécz
kanatow TVP /opisanych wczes$niej/byt emitowany takze w:

-TVN: W kanatach: TVN 7, TVN Style, TVN Turbo, TVN Meteo.

Terminy emisji: 15 — 22 sierpien oraz 19-25 wrzesnia, Liczba emisji spotow:
219 razy,

Liczba odbiorcéw: 6.094, 545 0s6b.

- Sie¢ ATMedia w kanatach tematycznych: BBC Entertainment, BBC
Knowledge, BBC Lifestyle, Eskatv, iTV,

Terminy emisji: od 19 sierpnia do 31 sierpnia,Liczba emisji spotéw: 141,
Liczba odbiorcéw: 854.321 oso6b.

-Sie¢ Discovery w kanatach: Animal Planet, Discovery Historia, Discovery
Chanel, Stience, World, TLC, w terminie: 24 -31.08, oraz 1-7.09.2011;liczba
emisji: 20,Liczba odbiorcow: 218.360 osdb.

Reasumujac: spot ,Beatiful Day” ukazat sie 402 razy na ekranach odbiornikéw
telewizyjnych; obejrzato go 7.779.820 oséb. Tak wigc ogladalnosc¢
przekroczona zostala 2,5 raza. Komercyjny koszt emisji obliczony przez Dom
Mediowy wyniost: 542.815 zt. /111.8/

7. Spoty radiowe - W projekcie zaplanowano nagranie i emisje spotu
radiowego 15" w ,Trojce” — ktdra stuchana jest przez przedstawicieli
sredniego i starszego pokolenia 15-75 lat. Spot zostal nagrany z glosem
znanego lektora radiowego. W wersji planowanej spot informacyjny o
stwardnieniu rozsianym wystucha¢ miato okoto 1 miliona os6b. Na emisje
spotu wynegocjowano rabat 70%. /pozycja w kosztorysie.

- W ,Tréjce” spot byt styszalny w terminach: 16.09 do 15.10.2011 Liczba
emisji: 30,Liczba odbiorcow: 3.340.000 osob,

- Dzieki dobrze uktadajgcej sie wspotpracy z Fundacjg Agora SA, oprocz
emisji w ,,Tréjce”, za przystowiowa 1 zl, emisje w stacjach radiowych
nalezgcych do Agory SA.

Stacje Radiowe nalezgce do Agory SA: spot styszalny byt w nastepujgcych
stacjach: Radio Blue: Poznan, Radio Roxy: Bydgoszcz, Katowice, Krakéw,
Opole, Poznanh, Warszawa, Wroctaw, Radio TOK FM (cata Polska), Radio
Ztote Przeboje: Bialystok, Bydgoszcz, Czestochowa, Gdansk, Jelenia Géra,
Katowice, Krakéw, £6dz, Lublin, Nowy Sacz, Opole, Poznan, Rzeszow,
Szczecin, Walbrzych, Warszawa, Wroctaw, Zamosé, Zielona Gora.

Liczba emisji: 1.232,

Liczba odbiorcow: 9.570.240 0s6b,

Podsumowujgc, spot radiowy goscit na antenie 1.262 razy, wystuchany zostat
przez 12.910.240 os6b w r6znym wieku. W stosunku do zaplanowanego, jego
stuchalnos¢ zostata przekroczona 13.krotnie. Jego koszt komercyjny wyniost:
355.993 zt. a koszt rzeczywisty zgodnie z zaplanowanym.

Kampania prasowa:

- W dzienniku ,Fakt”, w wydaniu ogélnopolskim ukazat sie przygotowany
przez nas artykut sponsorowany. Badania marketingowe wskazuja, ze
czytelnikami dziennika ,Fakt” sg osoby w przedziale wiekowym 25-54 lata z
wyksztalceniem srednim. Nakfad tego dziennika wynosi okoto 450 tys., co
daje okoto 2 min czytelnikow dziennie.

Jednakze, we wspétpracy z Domem Mediowym STARCOM, w trakcie
realizacji kampanii, uznno, ze wiekszg wartos¢ jesli chodzi o liczby i grupy
0s0b czytajgce nasze ogloszenia - bedzie miata kampania prasowa w
przypadku gdy artykuly ukazywac¢ sie bedg w réznych tytutach a nie tylko w
gazecie Fakt. Dlatego tez, wynegocjowane zostaly korzystne rabaty w innych
czasopismach /poza Faktem, przy zachowaniu zaplanowanych kosztéw/.
Rabat jaki zostat zastosowany dla nas wahat sie od 89,4% do 99,9% wartosci
komercyjnej.
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Oprocz Faktu, w nastepujacych tytutach ukazaly sie nasze ogtoszenia:

- Polityka w dniu 14.09.2011,

- Polityka w dniu 21.09.2011,

- Poradnik Psychologiczny /Polityka/ w dniu 21.09.2011,

- Rzeczpospolita x 2 w dniach 9 i 13.09.2011,

- 200 Jolek /Technopol, w dniu 20.08.2011,

- Fakt Gwiazdy w dniu 2.08.2011,

- Przyjaciotka w dniu 27.10.2011,

- Okruchy Zycia w pazdzierniku 2011.

Wartos¢ tej kampanii prasowej, komercyjnie wyniosta 247.453,30 zt, PTSR
zaptacit jedynie 9.667,80 zt.Tylko przez te tytuty — kampania trafita do ponad
5,5 miliona 0s6b czyli liczba oséb czytajacych zostata zwiekszona o 2,5 razy.
Zrealizowany zostat zapis we wniosku o reklamie ukazujgcej sie w
Expressach. | tak:

- 26 sierpnia 2011 w Expressie Wieczornym, ktéry swoim zasiegiem obejmuje
powiaty wokot Warszawy oraz lewobrzezng Warszawe,

- 30 sierpnia 2011 w Expressie Sochaczewskim, ukazujgcym sie w powiatach:
sochaczewskim, warszawskim, zyrardowskim,

- 30 sierpnia 2011 Pockim, ktory ukazuje sie w powiecie: ptockim, sierpeckim,
gostyninskim.

Naktad wszystkich tytutow wyniést okoto 120 tys. egzemplarzy co praktycznie
oznacza /szacunkowo/, ze przeczytato je okoto 400 tys. os6b. Generalnie
przyjmuje sie, ze poniewaz wiekszos¢ tytutbw gazet rozdawana jest bezptatne
i trafiajg do biedniejszej czesci spoleczenstwa, - jeden egzemplarz tego tytutu
czyta cata rodzina czyli 4 osoby.

Nalezy takze zaznaczyé, ze layout prasowy wykonany zostat takze w ramach
dziatania non-profit i wyniost 2.200 zt

Wynaj ete i oklejone /obrandowane/ reklam g spoteczn g 3 tramwaje -
2.wagonowe, typ 105N2/2000 stanowity ruchomg informacje o
Stowarzyszeniu i SM.

Reklama na pojazdach komunikacji miejskiej to jedna z najpopularniejszych i
najskuteczniejszych form reklamy. Jej zaletg jest mozliwos$¢ dotarcia z
informacjg do ré6znych zakatkéw miasta, dzieki czemu reklama staje sie
bardziej widoczna. Zwraca uwage zaréwno pasazeréw jak i przechodniow.
Niestety, nie ma zadnych badan na temat liczby osdéb, ktére korzystajg z tego
typu przekazu, ale dla potrzeb niniejszego projektu, szacowano, ze co
najmniej 30tys. 0s6b zetknie sie z informacjami umieszczonymi na
tramwajach. Liczba ta zostata przekroczona, poniewaz tramwaje jezdzity o
tydzien dluzej niz byto zaplanowane, czyli przez caly wrzesien oraz pierwszy
tydzien pazdziernika

Wynajelismy 10 koszyczkdéw na umieszczenie w nich 8 tys. ulotek. Koszyczki
te, we wrzeéniu znalazly sie w 10 wagonach czyli 5 tramwajach
2.wagonowych i byty uzupetnieniem obrandowanych tramwajéw. W ten
sposbb, w ciggu miesigca rozprowadzilismy ponad 8.000 sztuk ulotek.
Zaktadajgc, ze niektére osoby zabraty ulotki do domu, szacujemy, ze w ten
spos6b okoto 10 tys. os6b przeczytato lub zobaczyto nasze przestanie /111.62/;
Reasumujac, szacujemy, ze okoto 40 tysiecy pasazeréw obejrzato i
przeczytato nasze przestanie.

Gala w Sali Kongresowej — przygotowania do gali w Sali Kongresowej PKiN
trwaly przez caly lipiec i sierpien. Rezerwacja Sali Kongresowej i dokonanie
stosownej przedptaty zrobiliSmy w pazdzierniku roku ubiegtego. Gala z okazji
inauguracji "SyMfonii Serc” i 20.lecia PTSR odbyta sie 4 wrzes$nia o godzinie
17.00 w Sali Kongresowej PKiN w Warszawie.

- W uroczystej oprawie, przedstawicielka Kancelarii Prezydenta RP, minister
Irena Woycicka wreczyta 10 osobom Krzyze Zastugi réznego stopnia.
Przyznanych zostato 18 a otrzymali je zastuzeni dziatacze, dzieki ktérym
PTSR juz 20 lat stuzy ludziom chorym na stwardnienie rozsiane. Dzisiaj sg oni
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starszymi, bardzo schorowanymi ludzmi.

-przedstawiciele PTSR odczytali listy gratulacyjne od: Prezesa Rady
Ministrow, Kazimierza Kardynata Nycza, postanki Beaty Mateckiej-Libery,
Hanny Gronkiewicz-Waltz, Jolanty Fedak, Jarostawa Dudy.

-v-ce przewodnicy PTSR z rgk marszatka wojewddztwa mazowieckiego
Adama Struzika odebrat odznaczenie, Medal Pamigtkowy ,PRO MASOVIA”.
Jest to najwazniejsze odznaczenie hadawane m innymi organizacjom
spotecznym, ktére catoksztaltem dziatalnosci zawodowej, spotecznej,
publicznej lub realizacjg swoich zadan na rzecz wojewodztwa mazowieckiego
wybitnie przyczynity sie do gospodarczego, kulturalnego lub spotecznego
rozwoju Mazowsza.

-réwniez dodatkowym punktem programu byto wreczenie 4, wolontariuszom,
sponsorom Oddziatu Radomskiego PTSR - odznaczen ,Caritas Polska”.
-odbyto sie uroczyste wreczenie statuetek pamigtkowych wybitych specjalnie
z okazji 20.lecia 20 osobom oraz oddziatom PTSR, ktére w okresie 20.lecia
zastuzyly sie w pracy nad rozwojem Stowarzyszenia

-Tomasz Kammel, konferansjer, zastuzony wolontariusz, ktory prowadzit gale,
podjat sie przeprowadzenia aukcji: obrazéw oraz przedmiotéw przekazanych
przez osoby znane. Cenne przedmioty przekazali nam m inn. Prezydent RP,
Kardynal Nycz, minister Ewa Kopacz, prezydent Warszawy Hanna
Gronkiewicz-Waltz, Jerzy Buzek i inni.

- na zamkniecie pierwszej, uroczystej czesci gali — odbyt sie wspaniaty,
charytatywny koncert sopranistki Aleksandry Resztik. Jest to osoba chora na
SM, $piewajgca w Operetce Warszawskiej, zdobywczyni wielu nagréd.
Kosztem dla PTSR byto wypozyczenie, strojenie i przewoz fortepianu.
Fortepian otrzymano od akademii muzycznej za przystowiowg ztotéwke,
pozostate koszty niestety poniést PTSR.

Udalo nam sie jednak pozyskac¢ Zesp6t IRA, ktory charytatywnie dat
poéttoragodzinny koncert. Koszt ridera technicznego i wszystkie inne koszty
zmiedcity sie w kosztorysie.

Calos¢ wydarzenia byla dokumentowana przez fotografa , goscie otrzymali
zdjecia z uroczystosci, zawisty one takze na naszych stronach www. Swojg
obecnoscig zaszczycito nas wiele znanych oséb, cztonkowie Komitetu
Honorowego, przedstawiciele Kancelarii Prezydenta, osoby chore,
niepetnosprawne, mieszkancy doméw opieki, zaprzyjaznione organizacje i
instytucje. Sala wypetniona, dlatego tez szacujemy, ze w gali uczestniczyto
okoto 2800 oséb. Wszyscy, ktérzy zgtosili nam prosbe o pomoc w dostaniu
sie do Sali Kongresowej, byli przywozeni specjalnym samochodem dla ON.
Wszyscy zaproszeni goscie otrzymali zaproszenia i programy

— w foyer staneta wystawa prac pokonkursowych laureatéw konkursu
fotograficznego i poetyckiego z 2011 roku. Wystawa cieszyla sie duzym
zainteresowaniem i powodzeniem uczestnikow gali.

Wystawie towarzyszyta symulacja ,MamSM”, ktéra jest nieodigcznym
punktem wszystkich dziatan w naszej kampanii spotecznej. Wtadze Warszawy
przychylity sie do naszej prosby i wynajecie Sali Kongresowej otrzymano ze
znizkg 80% Porzadku pilnowata wyspecjalizowana firma ochroniarska, akcja
zostata ubezpieczona a o zdrowie dbat bedzie zespét medyczny z
karetkg.Osobom niepetnosprawnym i starszym, pomocg stuzyli wolontariusze
— harcerze z Chorggwi Stotecznej oraz inne osoby. Wolontariusze
przygotowani zostali do petnienia tej roli przez koordynatora ds. wolontariatu
na 2 spotkaniach. /pozycje w kosztorysie: /111.69/ oraz na miejscu w Sali
kongresowej na 3 godziny przed gala.

Wieczorek poetycki

Przygotowania do wieczorku poetyckiego trwaly od czasu ogtoszenia
konkurséw czyli od lutego. Zaplanowany na 6 wrzesnia w Fundacji Batorego
Wieczorek Poetycki, odbyt sie 26 sierpnia w godzinach 12.00 — 15.00 w
Stowarzyszeniu Otwarte Drzwi-Galeria Apteka Sztuki.. Apteka to niezalezna
instytucja kultury inicjujgca niekonwencjonalne, komercyjne przedsiewziecia
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artystyczne. Promuje r6zne postawy artystow, pokazuje sztuke artystow
profesjonalnych i naiwnych. Personel Galerii stanowig osoby
niepetnosprawne, dlatego tez Galeria jest przygotowana dla ON. Wieczorek
Poetycki jest poktosiem konkurséw: poetyckiego i fotograficznego. Dziatanie
to nazywamy Wieczorkiem Poetyckim chociaz ze wzgledu na to, ze nasi
laureaci sg osobami chorymi i pochodzg z catej Polski - odbywa sie w
potudnie. Juz po raz trzeci ogtosilismy konkursy przeznaczone dla oséb
chorych, niepetnosprawnych, ich rodzin i przyjaciét. Celem konkursow jest
aktywizacja 0s6b chorych na SM oraz ON i opowiadanie poprzez poezje i
fotografie o urokach zycia pomimo choroby. Konkursy cieszg sie duzym
zainteresowaniem. Na ogtoszony przez Rade Gtéwng Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego konkurs poetycki zatytutowany ,SMak zycia”, w
2011 r. wptyneto 50 wierszy od 13 autoréw. Dnia 11 lipca 2011 r. odbyto sie
posiedzenie jury, w skladzie: Andrzej Zaniewski; przewodniczacy jury,
Krzysztof Bienkowski; cztonek jury, Mitosz Kamil Manasterski; cztonek jury.
Osoby zaproszone do jury sg znanymi poetami i zdecydowali sie dokona¢
oceny wierszy — bez finansoéw.

Konkurs fotograficzny

Na konkurs fotograficzny pod takim samym hastem wplynelo 53 zdjecia od 53
0s06b. Obradujgce jury konkursu fotograficznego w skladzie: Waldemar
Gorlewski — przewodniczgcy, Mariusz Adamski - cztonek jury, Przemystaw
Wierzchowski - cztonek jury. W tegorocznym "Wieczorku Poetyckim"
potgczonym z wernisazem uczestniczyli zaréwno laureaci jak i jury oraz
cztonkowie Galerii oraz zaproszeni goscie. Uczestniczyli takze organizatorzy,
cztonkowie wtadz PTSR a pani Helena Kiadko - czlonek Rady Gtéwnej PTSR,
wreczata nagrody laureatom. Podczas uroczystosci, oprécz wreczania
nagrod, dyplomoéw i kwiatow - Maciej Stymlak, osoba niepetnosprawna, w
niepowtarzalny spos6b odczytat nagrodzone wiersze, a uczestnicy z
zainteresowaniem obejrzeli nagrodzone prace fotograficzne.

Ze wzgledu na 20.lecie Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego,
dzieki Funduszowi Popierania Twoérczosci ZAiKS wydany zostat tomik wierszy
zebranych "Kubek peten SMaku". Znalazly sie w nim wiersze nagrodzone we
wszystkich edycjach konkursu. Wszyscy uczestnicy Wieczorku Poetyckiego,
otrzymali tomik wierszy, ktéry wydano w 500 egzemplarzach.

Laureaci otrzymali nagrody, dla 3 pierwszych laureatéw /2 konkursy czyli 6
nagrdd/ nagrody zakupione zostaly z Projektu, pozostale 24 nagrody, PTSR
pozyskat od sponsoréw. Laureaci otrzymali takze Dyplomy. W uroczystosci
uczestniczyto 32 osoby, zaréwno laureaci z osobami towarzyszgcymi, jury
poszczegolnych konkursow jak i zaproszeni goscie.

Z prac nagrodzonych, kazdorazowo organizujemy wystawe, ktéra
prezentowana jest na Krakowskim Przedmiesciu.

W 2011 roku, wystawa goscita przez miesigc takze w nowootwartej Galerii
CYTADELA - nalezacej do naszego partnera Fundacji "Zawsze Potrzebni".
Dziekujemy serdecznie!!!

Akcja na Krakowskim Przedmie $ciu: Jeszcze w 2010 roku dokonano
rezerwacji terenu. Bezposrednie dziatania odbyly sie 18 wrzesnia na
Krakowskim Przedmiesciu w okolicy Placu Zamkowego w godzinach 11.00 -
21.00. Zwozenie sprzetu, ustawianie go zaczelismy od godziny 6.00 a jego
skfadanie i porzgdkowanie terenu trwato do godziny 24.00.

Dla wiekszego porzadku, wszystkie dziatania podporzgdkowano
bezposredniemu miejscu gdzie sie odbywaty: Scena Gtéwna, Scena
Mniejsza, Poza scenami oraz Wydarzenia trwajgce przez caty dzien.

Na Scenie Gtownej odbyty sie:

- otwarcie calodziennej bezposredniej akcji ,SyMfonii Serc” przez
Przewodniczacg PTSR Izabele Czarnecka;

-,Taniec z SyMfonig Serc”

- Zesp6t WARSZAWIANKA” UW prowadzony przez dyr. Jana tosakiewicza —
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jak zwykle zaprezentowat dwukrotnie kunszt taneczny studentéw
Uniwersytetu Warszawskiego, ktorzy od 11 lat koncertujg na rzecz PTSR.
Tanczyli takze najmiodsi tancerze Warszawianki;

- Zespot ,GAWEDA” to urok dzieciecego i mlodziehczego wieku, to radosc
ksztatcacej zabawy, a rowanoczesnie kultura na wysokim poziomie. Gaweda
to marka sama w sobie. Zespo6t wystapit pomimo tego, ze wczesniej nie
bylismy umowieni na ten wystep;

- ,TEREN C" — zesp¢t folkowy sktadajgcy sie z profesjonalistow grajgcych na
banjo, gitarze, perkusji oraz solisty — zaprezentowali duze umiejetnosci
muzyczne;

- Zespo6t kabaretowy ,,Pét Serio”. Ten zesp6t kabaretowy ma na swoim koncie
Grand Prix, ztoty mikrofon oraz liczne puchary i dyplomy. Dajacy radosc i
wytchnienie, przedstawit sztuke ,Ach Panie, Panowie”. Przez 50 minut,
kabaret bawit uczestnikéw ,SyMfonii serc”.

- ,Koncert dla SyMfonii serc” - koncert zorganizowany wspélnie z Fundacjg
.Zawsze Potrzebni” w ramach ,Sztuki Integracji”. Koncert w wykonaniu
znanych, mtodziezowych zespotéw. Zaproszenia wystno do: Siona Nelli
/czarnoskora wokalistka bluesowa, zespét The Pillowers, Schody, Roan i inni.
Na apel PTSR odpowiedziato wiecej zespotow, tak wiec w czterogodzinnym
koncercie wystgpili rowniez:

-Grzegorz Fijatkowski, niepetnosprawny muzyk, piosenkarz, artysta/,

-zespot The Pillowers,

-Agata Nizinska — wokalistka,

-zespo6t Na Wylocie,

-zespot bez wokalu Fusionoise,

-zespot Grooveup,

- Zespot Alechandro.

Na Scenie Mniejszej odbyly sie:

- ,O mitoéci tez dla SyMfonii Serc” - Danka Terpitowska— znana terapeutka
duszy i serca opowiedziata o mitosci - indywidualne spojrzenie w gtab siebie
umozliwi kazdemu, kto zechce z nig porozmawiag;

- zaplanowano, ze grupa,Caminito” czyli Edyta Chmielewska i Mateusz
Kwaterko - tancerze i instruktorzy tanga argentynskiego zatanczg dla nas.
Jednak, ta para nie mogta tanczy¢, dlatego tanczyli dla nas Edyta
Jaroszewicz z partnerem Tomaszem Ciokem. Technika ruchu i $wiadomos¢
swego ciala — to podstawa i potega tanga argentynskiego;

- zaplanowano dwukrotne wystepy dzieciecych par tanecznych na wézkach
inwalidzkich: Julii Sadkowskiej i Kasi Leszczynskiej. Jednak oprocz tej pary
artystek, wystgpili dla nas Daniel Wendotowski i Martyna Bartosinska. Pary
zaprezentowaly: walca angielskiego, sambe, buick-step, jiva, cha-che, rumbe.
Arty$ci zrzeszeni sg w Stowarzyszeniu Rehabilitacji i Tanca Integracyjnego
Os6b Niepetnosprawnych Swing Duet. Na co dzien tanczg na wielu
parkietach krajowych i zagranicznych zdobywajac liczne tytuty mistrzowskie
miedzy innymi na tegorocznych Mistrzostwach Polski.

-, Ty tez mozesz uratowa¢ komus zycie” - pokazy udzielania | Pomocy;
pokazy odbywaly sie trzykrotnie w formie happeningu w wykonaniu
ratownikéw Warszawskiej Grupy Ratownictwa Polskiego Czerwonego Krzyza.
Jak zwykle, pokazy przyciggnety uwage wielu uczestnikéw. Nie mozna
nauczyé¢ sie udzielania pomocy w ciggi 3 godzin, ale nalezato zobaczy¢ jak to
robig fachowcy i jak niewiele potrzeba aby uratowac ludzkie zycie.

Poza scenami odbyto sie:

- ,W taki sposéb tez mozna moéwi¢ o sprawach trudnych” - happening. W
wykonaniu Teatru Ulicznego AKT wykonat 2 petne przedstawienia
zatytutowane MOTYLE, napisane specjalnie na ,SyMfonie Serc”. Bazg wcigz
pozostaje sztuka mimu, gestu, plastycznego obrazu, uzupetniania elementami
cyrku i tanca. Réwniez wpisane w poetyke teatru ulicznego dziatania
interaktywne i happeningowe staly sie nieodtgczng czescig wystepow i
spektakli., Aktorzy, mimowie, w sposéb sugestywny przedstawili osoby chore,
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niepetnosprawne oraz ich zycie i trudnosci z jakimi sie borykajg kazdego dnia.
- "Czasami terapia jest potrzebna” — terapeuta uzaleznien Maciej Kietbasinski
z Fundacji ,Wiedzie¢ Wiecej” i Gimnazjum Nr 11 w Warszawie rozmawiat z
osobami majgcymi problemy, a w razie potrzeby wskazywat droge i miejsca
gdzie mozna zasiegna¢ informacje i porade w przypadku uzaleznienia.

- .My nie mozemy oddawa¢ krwi — zréb to za nas”- pob6r krwi. Ambulans ze
Stacji Krwiodawstwa przy ul. Saskiej oczekiwat na osoby, ktére zechciaty w
tym dniu odda¢ krew. Osoby chore na SM ze wzgledu na rodzaj choroby,
same nie mogg by¢ dawcami, ale wespoét z motocyklistami zachecaty
wszystkie osoby odwiedzajgce naszg akcje — aby tego dokonywalty: nie boli,
nie szkodzi zdrowiu — pomaga i ratuje zycie innym. Do zachecania przytaczyli
sie kibice Klubu Pitki Noznej Polonia zrzeszeni w Klubie Honorowych Dawcow
Krwi oraz motocyklisci, ktérzy uczestniczyli w Paradzie Motocyklistéw. Przez
kilka godzin poboru, stacja krwiodawstwa wzbogacita sie 0 54 litry krwi.
Dziekujemy!!!

- ,Stare jest piekne” — parada 68 zabytkowych Mercedesow i innych marek
samochodoéw. Fani i wkasciciele zabytkowych samochodéw zaprezentowali
swoje wiekowe maszyny przejezdzajgc z Torwaru gtdwnymi ulicami
Warszawy i Traktem Krolewskim z metg na Krakowskim Przedmiesciu przy
Kosciele Sw. Anny gdzie byt trzygodzinny postoj;

- ,Gtosno dla SyMfonii serc” - rajd 120 motocyklistow z kilku mazowieckich
klubéw motocyklowych przejechali ulicami Warszawy z metg na Krakowskim
Przedmiesciu . Tam tez przez godzine odpowiadali na pytania
odwiedzajgcych.

-,Z0bacz jak to jest” - mecz na wozkach inwalidzkich — happening, mecz
odbyt sie 3.krotnie pomiedzy 6 artystami i osobami znanymi. Uczestniczyli
miedzy innymi: Przemek Cypryanski, Sylwia Gliwa, Karolina Muszalak-
Butawa, Aleksandra Kisio, Andrzej Supron, Jacek Wszota. Happening polegat
na podawaniu sobie pitki lekarskiej w rekawicach bokserskich. Celem
happeningu byto uzmystowienie i pokazanie jak czujg sie osoby
niepetnosprawne, ktére muszg pokonywac réznorakie przeszkody dnia
codziennego.

Wydarzenia poza obydwoma scenami trwajgce przez caty dzien:

- ,Czy wiesz jakie masz cisnienie krwi i poziom cukru? Mozesz wiedziec!”.
Wszyscy dorosli, ktérzy odwiedzili SyMfonie, mieli mozliwosé zmierzyé:
cisnienie krwi, zmierzy¢ wzrost i wage ciata oraz wykonac¢ najprostsze
badanie poziomu cukru. Wszystkie badania — bezptatne. W to dziatanie
laczyta sie jedna z firm farmaceutycznych. Stoisko bylo oblegane od
pierwszych chwil az do zamkniecia. Widoczna jest duza potrzeba takich
bezptatnych, prozdrowotnych dziatan.

-,C0 wiesz o chorobie stwardnienie rozsiane? Co wiesz o Polskim
Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego?” - punkt informacyjny w ktérym
podczas trwania akcji osoby z PTSR odpowiadaly na pytania os6b
odwiedzajgcych oraz rozdawaty materiaty promocyjne. Stanowisko to byto
obstugiwane przez pracownikéw biura RG oraz Oddziat Warszawski PTSR.

- ,Pozytywny Impuls” — prezentacja Fundacji, ktéra wydaje kwartalnik
ukazujacy sie pod tym samym tytutem. Przeznaczony jest on dla chorych na
SM, dla rodzin i przyjaciét os6b chorych ale takze dla tych wszystkich, kt6rzy
chca sie czegos wiecej dowiedzieé o chorobie i 0 zyciu z nig, o tym jak inni
sobie radzg i ze zycie mimo choroby moze by¢ wspaniate. Fundacja
prezentowata i rozdawata ostatnie wydania.

- ,Mlodzi karatecy dla SyMfonii Serc” — dzieci i mlodziez z Klubu Karate
IPPON, pod czujnym okiem trenera Pawla Orysiaka, dwukrotnie prezentowali
swoje mozliwosci i umiejetnosci nabyte w czasie uczestnictwa w zajeciach
karate.

- ,Pies przyjacielem chorych na SM - inne zwierzgtka tez” - kilka pieskow z
Fundacji ,Pomocna tapa” prezentowaly sie jako przyjaciele oséb
niepetnosprawnych i dzieci. Psy asystenci oséb niepetnosprawnych pokazaty

22




na co ich sta¢ i w jaki sposéb sg pomocne; zoopsycholog Dagmara Wojcik-
Jedrzejowska, udzielata porad na temat zachowania naszych domowych
zwierzakéw. Byto wielu pytajgcych i poszukujgcych fachowej porady, kazda
osoba odwiedzajgca kacik zwierzatek otrzymata zestaw do sprzatania po
swoich pieskach. Otrzymano je z Urzedu Miasta.

* ,Ruch jest najlepszy na wszystko” — lekarze i rehabilitanci z Centralnego
Osrodka Medycyny Sportowej udzielali porad i wykonywali badania zwigzane
z profilaktykg chorob kregostupa i prawidtowej postawy. Porady skierowane
byly szczegdlnie do dzieci i osob miodych. Badanie wykonywane na
podoskopie.

* Czy lubisz gry i zabawy?” — w formie zabawy odbywaly sie warsztaty
uwrazliwiajgce dla dzieci prowadzone przez psychologéw PTSR. Dzieci
poznaty perspektywe oséb chorych na stwardnienie rozsiane oraz dowiedziaty
sie jak zachowywac sie w ich obecnosci i jak moga im pomagac.

* Jaka piekna, kolorowa buzial!” - nagroda za uczestnictwo w warsztatach
odbywato sie malowanie buzi dzieciecych wykonywane przez specjalistke w
tej dziedzinie Dagmare Padzik. Organizowane byly: gry, zabawy, rysunki,
wycinani, lepienie w modelinie i malowanki. Dzieci cieszyly sie i chetnie
uczestniczyly w tym evencie.

* Mamy serca” - Fundacja Pomocy Dzieciom Tybetu — NYATRI — szefowe
Fundacji zaprezentowaty dziatalno$¢ Fundacji czyli adopcji na odlegtosc
dzieci z Tybetu. Osoby, ktére juz sg ,mamami serca” opowiadaty o tym ile
radosci czerpig z adopcji dziecka. Osoba niepetnosprawna, - ktora jest mamg
serca - opowiadala jak to sie zaczelo i jak to jest dzisiaj, dlaczego pomaga
innym kiedy czesto sama wymaga pomocy 0s6b trzecich. Wszyscy, ktérym
nie jest obojetny los dzieci pokrzywdzonych — mogty dowiedzie¢ sie i zdoby¢
wyczerpujgce informacje o mozliwosciach adopcji na odlegtosc.

-, HIPPOLAND z SyMfonig” — Fundacja i Stowarzyszenie Jezdzieckie Oséb
Niepetnosprawnych zrzeszone w Polskim Zwigzku Jezdzieckim. Poprzez
pokaz filmu promowali hippoterapie jako forme rehabilitacji oséb
niepetnosprawnych oraz zaprezentowali rozne wydarzenia jezdzieckie. Przed
namiotem zostat udostepniony dla odwiedzajgcych symulator do jazdy konnej.
Kazdy odwiedzajgcy uczestnik mégt sprobowac ,jazdy konnej”. Przed
namiotem staneta rzezba konika, ktéra jest logotypem PZJ;

- ,Zawsze Potrzebni” — Fundacja Pomocy Osobom Starszym i
Niepetnosprawnym, nasz partner - zaprezentowata dziatania jakie prowadzi
na rzecz potrzebujgcych miedzy innymi: warsztaty pielegnacji ran
oparzeniowych, ktére czesto zdarzajg sie ludziom starszym, orazmalowanie
na szkle. Znany artysta przeprowadzit wspaniate warsztaty interaktywne.

- ,Florystyka czyli sztuka uktadania kwiatéw”. Sztuka ta znana jest od czasow
starozytnych. Wolontariuszka PTSR i florystyka Ewa Reszko tworzyta
wspaniate kompozycje roslinne. Uczyta takze sztuki uktadania kwiatow,
robienia stroikdéw Swigtecznych.

- "Ajurweda” jako tradycyjny system leczenia oparty jest na teorii zachowania
doskonatej réwanowagi miedzy ciatem, duszg i umystem. Specjalistki w tej
dziedzinie Natasza tysiak i Olga Sawicka pokazaly jak dba¢ o harmonie ciata
i duszy. Odbyty sie pokazy: konsultacje dotyczgce ajurwedy i tego jak moze
ona poméc nam w zyciu, pokaz kosmetykéw ajurwedyjskich, pokaz masazu
glowy i nauka automasazu gtowy, pokaz makijazu.

- ,Zapasy na wesofo” — Andrzej Supron, w formie zabawy z dzie¢mi
poprowadzit nauke podstawowych chwytéw zapasniczych. Wesoto ale
sportowo. Wielu chtopcow interesowato sie tym sportem.

- Amatorski Zespot Rodzinny prowadzony przez Henryka Pracza — dziadka — i
w skladzie ktérego znaleZli sie dwaj wnukowie Piotr i Adrian Pyra — juz kolejny
raz byli z nami i zdobyli serca odwiedzajgcych. Muzyka, ktéra uprawiali,
bardzo podobata sie.

- ,Moje serce dla SyMfonii serc” — to dziatanie polegajgce na wykonywaniu
rysunkéw przez dzieci pod okiem i profesjonalisty — rysownika, plastyczki
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Haliny Psujeckiej, nauczycielki Gimnazjum nr 11. Pod koniec dnia zrobili§my
konkurs prac z matymi prezentami. Wyr6znione rysunki znalazty sie w
kalendarzu na 1012 rok jaki wydno w pazdzierniku 2011 w ilosci 500 sztuk.
Wszystkie dzieci otrzymaty oczywiscie te kalendarze.

- ,Smak zycia” - wystawa sktadajgca sie z 30 wyrdznionych prac w konkursie
fotograficznym i poetyckim, ktérego rozstrzygniecie i wreczenie nagréd odbyto
sie w Galerii Apteka Sztuki. Wernisaz miat miejsce na otwartym powietrzu tuz
przy Centralnej Bibliotece Rolniczej dzigki zakupionemu stelazowi /I11.78/.

- "Mam SM. pI” — symulacja komputerowa, ktéra zwraca uwage na problemy
dnia codziennego z jakimi borykajg sie chorzy na SM. Uczestnicy akcji
odwiedzajgcy ten namiot mogli wcieli¢ sie w postaé osoby chorej i wykonaé
kilka podstawowych czynnosci, ktére osobom chorym sprawiajg wiele
probleméw. Symulacja pokazuje, jakie problemy ze wzrokiem, stuchem,
kontrolg ruchéw czy utrzymaniem réwanowagi mogg mie¢ pacjenci z SM. Aby
zobrazowaé stan chorego na réznych etapach rozwoju choroby zadania
zostaty przygotowane na kilku poziomach trudnosci. W zaleznosci od
natezenia objawdw, kazda czynno$¢ charakteryzuje sie innym stopniem
niepetnosprawanosci w skali EDSS. Stanowisko to odwiedzito okoto 20 0s6b i
chociaz nie jest to bardzo duzo, to $wiadczy o tym, ze bardzo powaznie ludzie
podchodza do os6b chorych i niepetnosprawnych.

- mata wystawa (kilka zdje¢) pokazujgcych zycie chorych na SM (zdjecia z
symulaciji, np. krojenie chleba przez osobe chorg na SM vis a vis zdjecie
krojenia chleba przez osobe zdrowag) — wystawa towarzyszyta symulacji i ma
charakter wystawy objazdowej (tam, gdzie komputery, tam tez zdjecia).

- Wszystkie losy dla ,SyMfonii serc” — loteria fantowa. Kazdy los wygrywa.
Loteria fantowa przygotowana i prowadzona byta przez wolontariuszy. Na
losy skfadaly sie réznego rodzaju drobne artykuty podarowane zaréwno przez
osoby fizyczne jak i firmy;

- ,Do puszeczki grosik wrzu¢” - zbiérka publiczna funduszy, z ktérej dochdd i z
loterii fantowej — przeznaczony zostat na rzecz wsparcia psychologicznego i
prawnego pozwalajgce zmniejszy¢ poziom dyskryminacji spotecznej oséb
chorych na stwardnienie rozsiane.

-"Marimbaki” to dzieciecy zespot perkusyjny sktadajacy sie z 40 miodych
ludzi. Przed koncertem przez 20 minut koncertowali na wolnym powietrzu.
Koncert odbywat sie w ramach ,Sztuki Integracji” organizowanej przez
naszego partnera Fundacje Zawsze Potrzebni.

- Radio Warszawa a w jego ramach Radio Cafe, ktére styszalne jest na
terenie wojewodztwa mazowieckiego towarzyszyto nam przez caly dzien.

- prowadzenie konferansjerki, opowiadanie o poszczegdinych dziataniach i
stanowiskach oraz zachecanie do uczestnictwa — Anna Kossak,Andrzej
Supron, znany zapasnik, ktory wspaniale opowiadat nie tylko o sporcie, Emilia
Kulpa, Przemek Cypryanski, Kazio Mazur, Karolina musza lak oraz
Aleksandra Kisio znani i lubiani aktorzy polskich seriali wspétpracowali z
prowadzgcymi oraz pomagali i zachecali odwiedzajgcych do
wspotuczestnictwa w Symfonii Serc.

Wszyscy zaangazowani w dziatania 18 wrzesnia oraz motocyklisci ubrani byl
w kamizelki z logo PTSR i ,,SyMfonii serc”. Miejsce akcji czyli Krakowskie
Przedmiescie zostato wybrane ze wzgledu na tatwy dostep. Byto chronione
przez profesjonalng firme, zadbano o toalety z umywalkami /réwniez dla os6b
niepetnosprawnych/, specjalnie wynajeta firma zadbata o czystos¢ podczas
akcji oraz uporzgdkowanie miejsca po jej zakonczeniu. Wynajety zostat
specjalistyczny sprzet taki jak: 16 podwdjnych namiotéw w ktérych odbywaty
sie dziatania, scene, nagtosnienie, ptotki odgradzajace itd.

Wybor wykonawcéw zewnetrznych zostat dokonany z zachowaniem zasady
bezstronnosci, konkurencyjnoéci i obiektywizmu.

Wykonana zostata ustuga polegajgca na dowozie specjalnym srodkiem
komunikacji — oséb niepetnosprawnych chcacych uczestniczy¢é w naszej akcji,
ktére bez tej ustugi nie mogtyby uczestniczy¢ w niej. Takich kurséw kierowca
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zrobit 23 podczas catego dnia.

Prawie wszyscy realizatorzy poszczeg6inych dziatan byli wolontariuszami. W
tym roku byto ich ponad 92. Bez nich nie mozliwe bytoby zrealizowanie
zadnego z dziatan. Oprécz realizatoréw, wazng grupe wolontariuszy stanowili
ludzie mtodzi: uczniowie, studenci. Przez koordynatora przygotowani zostali
do petnienia rél opiekunczych i pomocowych. Wspétpracowali z realizatorami,
pomagali opiekowac sie poszczegdblnymi stanowiskami, pracowac z dzie¢mi,
rozdawac¢ materiaty promocyjne itp. Szacowano, ze 20 oséb poswieci okoto
140 godzin. Realizacja przeszia nasze oczekiwania, poniewaz az 92 osoby
byto wolontariuszami, ktérzy poswiecili 540 godzin.

Otrzymano ustng zgode ze strony wiadz Kosciota Sw. Anny oraz Centralnej
Biblioteki Rolniczej o przychylnosci do naszej dziatalnosci.

Szacujemy, ze odwiedzito nas i wspo6tuczestniczyto okoto 3.000 oséb
/orientujemy sie po rozdanych materiatach promocyjnych/.

Zakonczenie ,,Symfonii Serc — Zamek Krélewski”

Przygotowania do zakofnczenia SyMfonii serc w Zamku Krélewskim trwaty
kilka miesiecy. Rezerwacje Sali Wielkiej czyli Balowej czyli Asamblowej
zrobiliSmy w pazdzierniku roku ubiegtego a po otrzymaniu informacji o
dofinansowaniu Projektu, zaczeliSmy ostateczne przygotowania. Trwaty one
bardzo diugo a najwiekszy klopot sprawiato nam ostateczne ustalenia
koncertujgcego artysty. W zamku Krélewskim preferowana jest tylko muzyka
powazna, wiec nie jest tatwo znalez¢ artyste, ktéry zechce wolontariacko
koncertowac. Ostatecznie koncertowat Tadeusz Szlenkier.

Oficjalne zakonczenie kampanii spotecznej ,SyMfonia Serc” odbyto sie
zgodnie z planami w dniu 9 pazdziernika w godzinach 17.00 — 20.00 w Sali
Balowej Zamku Krélewskiego w Warszawie.

Poniewaz nie wszyscy, ktorzy otrzymali odznaczenia panstwowe nadane
przez Prezydenta, ze wzgledu na chorobe, niepetnosprawnosé mogli odebrac
je z rak przedstawiciela Kancelarii Prezydenta RP w podczas wreczania ich w
Sali Kongresowej PKiN, mieli mozliwo$¢ odebrac je w Zamku Krélewskim.
Takich oso6b byto 8, a wreczania dokonat Jacek Koztowski — wojewoda
mazowiecki,

-10 osbb, z rgk przewodniczgcej PTSR odebrato Odznaczenie PTSR:
ZAMBASADOR SM” . Odznaczenia te, przyznawane sg zastuzonym i
zaangazowanym instytucjom i osobom fizycznym w dziatania na rzecz
promowania informacji o SM i PTSR. Odznaczenie otrzymat m inn. Prezydent
RP Bronistaw Komorowski,

- wreczone zostaty Podziekowania: ,SERCA SERC”, 10 firmom i osobom
fizycznym dzigki ktorym ,SyMfonia Serc’ moze byé¢ realizowana,

-z okazji 20.lecia PTSR, przedstawiciele oddziatéw odebrali 115 Dyploméw na
20.lecie, ktore na uroczystych posiedzeniach przekazali swoim
wspotpracownikom /I11.91/,

-z rgk ksiedza Mariana Subocza — dyr. Caritas Polska, Zbigniew
Banaszkiewicz, zastuzony dla oddzialu PTSR w Radomiu odebrat Medal
Uznania Caritas Polska,

-wladze PTSR zakonczyty konkurs i wreczyty nagrody dla 4.zwyciezcow
konkursu przeznaczonego dla mediéw, ktéry prowadzony byt pod hastem
,IMPULS BEZ BARIER — SWIAT OSOB Z SM". Konkurs ten, w znaczacy
sposbb przyczynia sie do promowania informacji o0 SM i zyciu z ta choroba.
Pierwszg czes¢ uroczystosci zakonczyt krotki recital tenora Tadeusza
Szlenkiera przy akompaniamencie pianisty Andrzeja Plonczynskiego. W
przerwie uroczystosci, kawiarnia Cafe Zamek serwowata skromny
poczestunek. Drugg czes¢ wypelnit koncert Tadeusza Szlenkiera. W
uroczystosci udziat wzieli przedstawiciele Kancelarii Prezydenta /ktory byt
Patronem Honorowym/, przedstawiciele rzadu, wiadze miasta, Caritas Polska,
wladze PTSR, zaprzyjaznione organizacje i instytucje a takze goscie z
zagranicy: przedstawiciele EMSP/ Europejska Platforma SM/ oraz
MSIF/Miedzynarodowa Federacja SM/. Uroczystos¢ prowadzona byta przez
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znana aktorke Sylwie Gliwe. Zaréwno ona jak i koncertujgcy tenor robili to
charytatywnie. Zamek Krélewski jest naszym wyprébowanym partnerem w
realizacji dziatan informacyjno-promocyjnych. Koszt wynajecia i obstugi Sali
Balowej, ktora jest najwiekszg i najpiekniejszg w Zamku Krolewskim - jest
minimalny. Na uroczystos¢ o ktérej mowa, réwniez otrzymano specjalna ulge.
Wszyscy uczestnicy otrzymali zaproszenia oraz Programy. Poniewaz
wynajeto Serwis fotograficzny, wszyscy uczestnicy otrzymali od nas komplet
zdjec¢, a takze zostaty one powieszone na naszych stronach www. Osoby
niepetnosprawne, starsze oraz nie moggce samodzielnie przyby¢ na
uroczystos¢, byly dowozone specjalnym samochodem przystosowanym dla
0s6b niepetnosprawnych.

Uroczystos¢ w Zamku Krélewskim zakonczyta kampanie ,,SyMfonia Serc” w
2011 r.

Ewaluacja projektu

Faza podsumowujgca kampanie — pazdziernik, listopad, grudzien
2011.Proces sprawdzania postepow podejmowanych dziatan i ewaluacji
osiagnietych wynikow odbywat sie po kazdej zrealizowanej czesci. Odbylismy
4 czesciowe, podsumowujgce spotkania, po ktérych dokonywano
koniecznych zmian w realizacji projektu np.: zmiana terminu Wieczorku
Poetyckiego, zmiana przeznaczenia i terminu ekspozycji plakatéw, zmiana
niektérych dziatan na Krakowskim Przedmiesciu i inne. Na naszych stronach
www. po kazdej zrealizowanej czesci znalazty sie ich podsumowania wraz ze
zdjeciami i podziekowaniami dla realizatoréw.

Internet stat sie bardzo efektywng formg komunikacji w badaniach nie tylko
marketingowych, ale i spotecznych, a jak wynika z eksperymentu
przeprowadzonego przez agencje badawczg ARC Rynek i Opinia — badania
on-line mogg dostarczyé wynikéw zblizonych do badan przeprowadzonych
technikami tradycyjnymi /www.arc.com.pl/

Gtéwnym celem przeprowadzonego badania byta diagnoza stanu wiedzy
respondentow na temat SM oraz poréwnanie wynikéw z badaniami
przeprowadzonymi w latach poprzednich. Badanie przeprowadzone zostato
na przelomie pazdziernika i listopada 2011, wzieto w nim udziat 155
respondentéw w wieku powyzej 15 roku zycia. Ankiety zamieszczone zostaty
w postaci linkéw na réznych stronach internetowych. Pytania zawarte zostaty
w kwestionariuszu za posrednictwem Internetu.

W podsumowaniu ankiety napisano, ze duza czes¢ badanej zbiorowosci
kojarzy stwardnienie rozsiane ze skrotem: SM. Najmniej problemu majg z tym
osoby z wyzszym wyksztatceniem oraz kobiety. Podobnie, wiekszos¢
badanych miafa styczno$¢ z informacjg o SM, najczesciej byty to osoby z
duzych miast. Badani z takimi informacjami zetkneli sie zazwyczaj podczas
rozmoéw z rodzing oraz w telewizji i Internecie. Dodatkowo mozna stwierdzi¢,
ze mieszkancy Warszawy znacznie czesciej od mieszkancéw z innych
rejondw Polski spotykali sie z takimi informacjami na festynach i koncertach
(osoby mieszkajgce w Warszawie - 36,7%, osoby spoza Warszawy 11,1%
zaznaczonych odpowiedzi: ,festyny, koncerty”). Badani nie majg problemu z
okresleniem rodzaju choroby, jakg jest stwardnienie rozsiane i w wiekszosci
wskazujg odpowiedz, ze SM to choroba neurologiczna — centralnego uktadu
nerwowego — 74,2%.

Okreslenie, czy SM jest chorobg zarazliwg réwniez nie stanowito problemu
dla badanej zbiorowosci. Wiekszos$¢ osob stwierdzita, ze stwardnienie
rozsiane nie jest zarazliwe (81%), Wiecej trudnosci respondenci mieli ze
stwierdzeniem, czy SM jest dziedziczne, jedynie 25% badanych uznalo, ze
choroba ta nie jest dziedziczna, najczesciej pojawiaty sie odpowiedzi, ze to
choroba dziedziczna — 38% lub ,trudno powiedzie¢” — 37%.

Najczesciej ankietowali odpowiadali, ze nie wiedzg, jaka organizacja pomaga
chorym na SM — tak odpowiedziato 38,1 % wszystkich badanych. Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, jako organizacje wspierajgcg chorych
na SM uznato 33% respondentéw. Co ciekawe, wiekszos¢ mieszkancow
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Warszawy, bo az 62,5% uznato PTSR za takg organizacije.

Drugim aspektem jest zmiana nastawienia wtadz do chorych na SM. W
Sejmie powstat Parlamentarny Zesp6t ds stwardnienie rozsianego, w
Ministerstwie Zdrowia odbylo sie wiele spotkan, wreszcie wydane zostato
Rozporzagdzenie zmieniajgce dyskryminujgce warunki leczenia i rehabilitaciji.
PTSR byt zapraszany do wielu gremiow konsultacyjnych. Zostno takze
zaproszeni jako ekspert do Komisji ds ON przy Rzeczniku Praw
Obywatelskich.

Zakonczenie Xl edycji akcji ,Podaj serce"

W dniu 9 maja w Teatrze Polskim mialo miejsce zakonczenie XllII edycji akciji
charytatywnej pod hastem "Podaj Serce" |, ktorej celem jest pomoc ludziom
chorujgcym na stwardnienie rozsiane (SM). Catkowity dochod z koncertu
zostanie przekazany na rzecz Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego.

W koncercie galowym wzieli udziat tancerze Zespotu Piesni i Tanca
Uniwersytetu Warszawskiego ,Warszawianka". Na scenie zaprezentowaly sie
wszystkie grupy wiekowe "Warszawianki" - dzieci, mtodziez i studenci.
Koncert wpisat sie w dziatania Il edycji ogélnopolskiej akcji, "Kapele Serc".
Jak co roku koncert poprowadzit charytatywnie pan Tomasz Kammel,
wieloletni przyjaciel Zespotu i naszego towarzystwa.

Podczas koncertu odbyta sie licytacja przedmiotow przekazanych przez
znane osoby i loteria fantowa, z ktérych dochod zasili konto PTSR.

XIX Nadzwyczajny Koncert Charytatywny na rzecz Pols  kiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

W dniu 28 XI 2011, godz. 18.00 odbyt sie XIX Nadzwyczajny Koncert

Charytatywny
na rzecz Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Organizatorami byli - Zespot Panstwowych Szkét Muzycznych nr 4 im. Karola
Szymanowskiego w Warszawie, Polskie Towarzystwo Stwardnienia
Rozsianego

Wykonawcy to mfodzi muzycy, solisci - tegoroczni maturzysci, laureaci
konkurséw ogélnopolskich

Edyta Lajdorf - fortepian

Antonina Przybyszewska - wiolonczela

Natalia Wysocka - skrzypce

Marianna Bednarska - marimba

Orkiestra Symfoniczna Zespotu Panstwowych Szkét Muzycznych nr 4
im. Karola Szymanowskiego w Warszawie
Maciej Niesiotowski - dyrygent

W programie: Camille SAINT-SAENS, Edward ELGAR, Edouard LALO,
Emmanuel SEJOURNE, Piotr CZAJKOWSKI

Koncert charytatywny miat na celu promowanie wiedzy o SM ws$réd oséb
miodych. Uczestnicy koncertu i widzowie mieli réwniez mozliwo$¢ nabycia
0zdbb swigtecznych i wziecia udziatu w aukcji obrazu. Dochdd zostat
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przekazany dla PTSR.

PROJEKT ,DROGA DO NADZIEI"” DOFINANSOWANY ZE SRODKOW
FUNDACJI WSPOLNA DROGA - projekt realizowany przez  Oddziat
Warszawski PTSR za po s$rednictwem Rady Gtéwnej PTSR.

Dziatania zrealizowane w ramach projektu zaktywizowaty czionkéw Oddziatu
Warszawskiego PTSR do czestszego wychodzenia z wlasnego mieszkania i
zwiekszenia sieci wsparcia spotecznego (poprzez rozwdéj duchowy czy
podtrzymywanie/nawigzywanie nowych kontaktéw z innymi).

W ramach projektu Oddziat Warszawski PTSR:

- przeprowadzit 5-cio dniowe rekolekcje wyjazdowe dla 24 os6b, w tym 18
0s06b chorych na SM,

- przeprowadzit 6-cio godzinne szkolenie warsztatowe z zakresu rehabilitacji,
psychologii i asystentury dla wolontariuszy biorgcych udziat w rekolekcjach
wyjazdowych,

- zapewnit pomoc wolontariuszy podczas rekolekcji dla 6 oséb chorych na SM
w wymiarze co najmniej 9,5 godz. dziennie (47,5 godz. na osobe),

- zorganizowat 3 wyjscia kulturalne, kazde dla ok. 20 os6b chorych na SM i
ich 3-5 opiekunéw,

- zorganizowat Piknik Integracyjny dla ok. 100 uczestnikéw (w tym ok. 40
podopiecznych Srédmiejskiego Osrodka Opiekunczego).

Cele projektu zostaty w petni zrealizowane. Poprzez zapewnienie chorym na
stwardnienie rozsiane, podopiecznych Oddziatu Warszawskiego PTSR
wsparcia spotecznego, umozliwienie udziatu w rekolekcjach wyjazdowych
oraz spotkaniach integracyjnych, przyczynilismy sie do wzrostu aktywnosci
spotecznej tych oso6b. Projekt wptynat na sposéb postrzegana siebie przez
jego uczestnikéw jako moggcych nadal aktywnie zyé, by¢ petnoprawnymi
cztonkami spoteczenstwa

Rezultatem projektu jest rowniez zwiekszenie stopnia pogodzenia sie z
pogorszeniem sprawnosci u jego uczestnikow, wzrost energii do zmagania sie
z chorobg, zwigkszenie ich uczestnictwa w zyciu

kulturalnym oraz integracja (zaréwno we wtasnym gronie, jak i z innymi
grupami — podopiecznymi Srédmiejskiego Osrodka Opiekunczego,
opiekunami, czy ogétem spoteczenstwa podczas wyjs¢

kulturalnych), czego efektem jest zmniejszenie poczucia wyobcowania oraz
poprawa stanu psychicznego i samopoczucia.

Ponadto, zrealizowane zostaty cele posrednie projektu -
wolontariusze/opiekunowie zwiekszyli swojg wiedze nt choroby i
odpowiedniego zajmowania sie chorym, a takze zapewnione zostato wsparcie
osobom najmniej sprawnym podczas realizowanych w ramach projektu
dziatan.

Szczegotowo, przy realizacji projektu zostaly przeprowadzone nastepujace
dziatania przez Oddziat Warszawski PTSR:

1. Dziatania informacyjne i promocja projektu

W ramach projektu juz w lipcu 2011r. przygotowana zostata listowna wysytka
informacji na temat planowanych dziatan. Informacja taka pojawita sie takze
na stronie internetowej Oddziatu Warszawskiego PTSR, w wydawanym przez
niego kwartalniku Nadzieja, na tablicy w biurze Oddziatu oraz wielokrotnie
byla przesytana w wersji elektronicznej do cztonkéw Towarzystwa. Osoby
zainteresowane udzialem w rekolekcjach i spotkaniach integracyjnych
zapisywaly sie w biurze OW PTSR.

2. Rekolekcje wyjazdowe

28




Rekolekcje ignacjanskie odbyly sie w dniach 6-11 sierpnia 2011r. Rekrutacja
polegata na zgloszeniu swojej checi uczestnictwa do biura Oddziatu
Warszawskiego PTSR, po ktérym odbywata sie rozmowa z opiekunem grupy
ze strony Stowarzyszenia. Dopiero po takiej rozmowie przedstawiajgcej
specyficzny charakter rekolekciji (kilka dni obcowania z Bogiem w catkowitym
milczeniu, bez telefon6w) dana osoba mogta zosta¢ zakwalifikowana na liste
uczestnikow.

Rekolekcje nie bylyby mozliwe bez opieki ze strony wolontariuszy. Dlatego tez
zaangazowano grupe chetnych do pomocy, a przed samym wyjazdem na
rekolekcje odbyto sie krétkie szkolenie wolontariuszy biorgcych udziat w
projekcie. Prowadzity je Pani psycholog, rehabilitantka oraz asystent osoby
chorej na SM, od lat wspétpracujgce z Oddziatem Warszawskim PTSR.
Wsréd wolontariuszy znalezli sie ludzie miodzi, studenci, jak i osoby majace
duze doswiadczenie zyciowe i zawodowe (nauczyciele, prokuratorzy,
psycholodzy, itp.). Byly to zarbwno osoby pierwszy raz biorgce udziat w
naszych rekolekcjach, jak i Ci, dla ktérych byt to juz kolejny wyjazd.

W ramach projektu w rekolekcjach wziety udziat 24 osoby, w tym 6
opiekunéw. Rekolekcje odbyly sie w przepieknym Branszczyku nad Bugiem,
w Domu Rekolekcyjnym. Prowadzit je uwielbiany przez

cztonkow Stowarzyszenia ojciec Wactaw Oszajca.

3. Wyjscia kulturalne

W ramach projektu Oddziat Warszawski PTSR zorganizowat 3 wyjscia
kulturalne — do Centrum Nauki Kopernik, na film 3D ,Bitwa Warszawska
1920r” oraz do Collegium Nobilium na spektakl ,Przypadki Pana Jourdain”.

W sumie z wyjs¢ kulturalnych skorzystato 48 oséb, srednio 23 osoby na jedno
wyjscie. Osoby najmniej sprawne miaty zapewniong pomoc wolontariuszy —
opiekunéw.

4. Piknik Integracyjny

Przygotowania do széstego Pikniku Integracyjnego Oddziat Warszawski
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego rozpoczat juz w sierpniu
2011r. Opracowano program imprezy, zapewniono stoliki i krzesetka oraz
ochrone przed deszczem (namioty/parasole). Ponadto koordynator

nawigzat kontakt z artystami, wodzirejem, firmg ochroniarska, firma
cateringowa, zakupit nagrody w konkursach oraz pozyskat wolontariuszy do
pomocy przy pikniku.

Piknik odbyt sie 3 wrze$nia 2011r. w godz. 14:00-18:00. Pigkna, stoneczna
pogoda sprawita, ze przyszto ponad 100 oséb.

Impreze poprowadzit nasz wodzirej, Marcin Skroczynski. Oprawe muzyczng
zapewnit Zesp6t Konsonans z Radomia, solistami, ktérzy zaprezentowali nam
swoje mini-recitale byli: Oleksandra Zurawel z Ukrainy, Elzbieta Majdzinska -
laureatka Show Muzyczne Kaziki, Rafat Btach oraz Anna Osmakowicz -
laureatka Ztotego Samowara bedaca ,,dobrym duszkiem” catego zespotu.
Muzycy grali utwory znane i lubiane przez wszystkich. Byty standardy
Swiatowe, troche jazzu, jak tez i polskie przeboje. Co odwazniejsi ruszyli w
tany.

Podczas Pikniku odbyty sie konkursy — konkurs wiedzy o Marii Sklodowskiej -
Curie, konkurs w zgadywaniu petnego brzmienia przystoéw oraz konkurs
karaoke. Ich uczestnicy zostali nagrodzeni brawami i drobnymi upominkami.
Ten, jak i poprzednich 5 piknikéw, zostato zorganizowanych dzieki wsparciu
kilku firm. Podczas tegorocznej imprezy byta okazja by im szczegolnie
podziekowac¢ za wsparcie poprzez nadanie czionkowstw honorowych OW
PTSR. Dziekowano w ten sposéb firmom Alter Bossar i PS Namioty za
bezptatne zapewnienie namiotow i baldachimoéw, Fabryce Smaq za duze
upusty i pyszne przekaski z grilla, firmie Neuron dbajacej o bezpieczenstwo,
Clipper zapewniajgcej toalete dla oséb niepetnosprawnych, i Stotecznej
Estradzie, ktéra zapewnita stoliki i krzesetka. Cztonkostwa honorowe dla
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wyzej wymienionych wreczaty Panie Maria Kassur , wiceprzedniczgca Rady
Oddziatlu Warszawskiego PTSR oraz Pani Teresa Chmielewska, skarbnik
Rady. Panie podziekowaty rowniez

Fundacji Wspolna Droga za dofinansowanie tegorocznego przedsiewziecia.
W przygotowaniach do pikniku i w samym przeprowadzeniu imprezy pomagali
wolontariusze. Do ich zadah nalezato m.in. przygotowanie i przystrojenie
miejsca imprezy, rozstawienie namiotéw i baldachiméw, roznoszenie
grillowanych potraw najmniej sprawnym uczestnikom, pomocy w ich
przemieszczaniu sie, itp.

W styczniu 2012r. koordynator ze strony Oddziatlu Warszawskiego PTSR
zebrat wszystkie dane z ewaluacji projektu celem jego podsumowania w
zespole koordynujgcym, a takze przygotowat informacje do sprawozdania.

PROJEKTY MIEDZYNARODOWE, W KTORYCH UCZESTNICZYL PTSR W
2011 ROKU

Od kilku lat Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego intensywnie
rozwija wspOiprace miedzynarodowa, stuzacg wymianie doswiadczen i
reprezentowaniu interes6w w oparciu 0 najwyzsze europejskie i Swiatowe
standardy. Na wspoétprace miedzynarodowg sklada sie uczestnictwo w
najwazniejszych konferencjach poswieconych problematyce SM, jak réwniez
uczestnictwo w projektach jako partner.

UNDER PRESSURE

PTSR jest jednym z uczestnikéw projektu fotograficznego Under Pressure.
Jest to projekt Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego (EMSP) oraz
tzw. Zespotu Kreatywnego. Projekt angazuje réznorakie media w celu
przekazania komunikatu na temat jakosci zycia 0s6b chorych na stwardnienie
rozsiane.

Gtéwny produkt projektu: seria ok. 40 zdje¢ o wysokiej jakosci artystycznej,
ktére postuzg jako eksponaty wystawy pokazywanej w roznych miejscach
przy okazji nastepujgcych wydarzen:

- Swiatowy Dzien SM 2012

- Okragte stoty na temat SM organizowane na szczeblu narodowym przy
wsparciu EMSP

- wydarzenia konferencyjne EMSP, RIMS, etc.

- wystawa w Parlamencie Europejskim — kwiecien 2012

- wydarzenia organizowane przez towarzystwa SM w poszczegélinych krajach
- wydarzenia organizowane przez sponsoréw projektu.

Powstanie réwniez album fotograficzny, ktory zawiera¢ bedzie nie tylko
zdjecia, ale takze historie przedstawionych na fotografiach oséb oraz opis
0golnej sytuacji chorych na SM w Europie.

Dostepna bedzie rowniez strona internetowa projektu, a takze broszura,
plakaty etc.

Zdjecia przedstawiajg zycie codzienne 0so6b, na ktérych zycie ma wpltyw
choroba —SM tzn. chorych, ich rodzin i bliskich, personelu medycznego, jak
réwniez pracownikéw/wolontariuszy towarzystw SM. Podczas 10 dni fotograf
towarzyszyt wybranej osobie w réznych sytuacjach typowych takich jak:

- pobyt w szpitalu, centrum SM, podczas rehabilitacji

- pobyt w domu, (dostosowania domowe do potrzeb niepetnosprawnosci)

- miejsce pracy (zatrudnienie oséb z SM)
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Zdjecia stuzy¢ beda jako poréwnanie sytuacji chorych w poszczegdlnych
krajach i postuzg jako narzedzie uswiadamiajgce.

Kraje wybrano do projektu na podstawie rezultatow Barometru SM 2009, a
nastepnie wedtug nadestanych zgtoszen. Celem projektu jest wskazanie
kontrastow pomiedzy krajami w opiece nad chorym z SM, pokazanie mocnych
stron oraz stabosci systemowych.

Wybrane kraje: Niemcy, Wielka Brytania, Islandia, Butgaria, Wtochy, Irlandia,
Malta, Polska, Rosja, Hiszpania, Stowenia.

Realizacja projektu opiera sie na scistej wsp6tpracy z towarzystwami SM z
poszczegoblnych krajow, w tym z PTSR.

Dyrektor Kreatywny: Marilyn Smith
Fotografowie:

- Walter Astrada (arg.)

- Lurdes R. Basoli (hiszp.)

- Maximiliano Braun (boliw.)
- Fernando Moleres (hiszp.)
- Carlos Spottorno (hiszp.)

W dniach 27-30 czerwca miata miejsce wizyta zwigzana z projektem
fotograficznym Under Pressure. Naszymi gosémi byli:

- Dyrektor Kreatywny - Marilyn Smith (EMSP)
- Fotograf — Carlos Spottorno (www.spottorno.com) — laureat World Press
Photo, 2003

W trakcie wizyty odbyty sie nastepujgce spotkania:

- ze sponsorami — firmy: Bayer, Almirall i Coloplast

- z pacjentami — sposrdd ktérych wybrani zostali gtdwni uczestnicy projektu
- wizyty w Instytucie Psychiatrii i Neurologii

Kongres EMSP Bruksela

W dniach 12-13 maja 2011 w Brukseli odbyta sie doroczna konferencja
Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego (EMSP). Obecni byli
przedstawiciele wiekszosci europejskich towarzystw zajmujgcych sie
stwardnieniem rozsianym. Spotkanie otworzyt i poprowadzit Przewodniczacy
EMSP John C. Golding oraz Wiceprzewodniczgca Anne Winslow.
Prezentacje w trakcie konferencji obejmowaty szerokg tematyke, w tym:

- European Medicine Agency — rola i kompetencje instytucji
- Nowosci w leczeniu SM przedstawione przez Prof. Clanet
(Przewodniczgcego ECTRIMS), a w tym:

. Natalizumab
. Fingolimod

. Mitoxantron

. Teriflunomide
. Laquinimod
.BG-12

. Kladrybina

~No o~ wWNPE
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- Leczenie objawowe, w szczegolnosci: utraty mobilnosci ( Fampridine) oraz
spastycznosci( Baclofen, Tizanidin, Gabapentin, Botulinumtoxin A, a takze
kannabinoidy),

- Dostosowania pomieszczen domowych oraz biurowych do potrzeb os6b
niepetnosprawnych — prezentacja Marijke Duportail (eksperta z Centrum SM z
Melsbroek w Belgii),

- Urzadzenia pomocnicze w leczeniu SM — prezentacja m.in. dunskiej firmy
Coloplast.

Uczestnicy konferencji mieli takze okazje wystuchac¢ informacji na temat
dostepnosci do leczenia immunomodulujgcego w Polsce, a takze
przygotowanego przez nas podsumowania konferencji w Pradze,
pos$wieconej sytuacji chorych w Europie Srodkowo-Wschodniej.

Réwnolegle z doroczng konferencjg EMSP miat miejsce EMSP Youth
Congress, na ktorym reprezentowata nas uczestniczka z organizacji
wspierajgcej - SezaM- Anna Piecha.

Na kongresie przygotowywano sie takze do projektu EUReMS (Europejski
Rejestr Stwardnienia Rozsianego), w ktérym PTSR bierze udziat jako tzw.
Partner Stowarzyszony Spotkanie poswiecone kwestiom finansowym projektu
odbylo sie sie 4 lipca.

Nasz udziat w projekcie fotograficznym Under Pressure zostat potwierdzony
przez dyrektora kreatywnego projektu — Marilyn Smith.

W trakcie konferencji zaprosiliSmy na obchody 20-lecia przedstawicieli
towarzystw SM z Belgii oraz Szwecji.

Wizyta w Belgii

Dzieki uprzejmosci Belgijskiego Towarzystwa SM, dwuosobowa delegacja z
PTSR (w skfadzie Luiza Wieczynska i Dominika Czarnota) mogta poznaé¢
zasady udzielania pomocy chorym w Belgii. W czasie czterodniowej wizyty
przedstawiono strukture i wladze belgijskiego towarzystwa (zaréwno
francuskojezycznej czesci walonskiej, jak i czesci flamandzkiej). Belgowie, nie
tylko sfinansowali w cato$ci pobyt delegacji z PTSR, ale takze przygotowali
interesujgce prezentacje na temat swojej dziatalno$ci na rzecz chorych,
poczawszy od udzielania im bezposredniej pomocy, a skonczywszy na
organizacji dorocznego charytatywnego koncertu galowego; w tym roku byt to
akompaniament do obrazu Fritza Langa ,Metropolis”. Inng inicjatywg pomocy
osobom z SM jest jesienna charytatywna sprzedaz czekoladek znanej firmy
Galler. Belgijska organizacja jest dobrze rozpoznawana w kraju, ma wsparcie
arystokraciji i ludzi biznesu, wsréd honorowych patronéw Towarzystwa jest
Ksiezna de Merode. Dzieki inicjatywie Przewodniczacego Belgijskiego
Towarzystwa SM Charlesa van der Straten Waillet delegatki z Polski miaty
mozliwosé¢ spotkania z Ambasadorem RP w Brukseli — Stawomirem
Czarlewskim oraz przedstawienia dziatalnosci PTSR.

Przedstawicielki PTSR uczestniczyty na miejscu w szkoleniu z fundraisingu;
na zasadzie poréwnania sposobu pozyskiwania funduszy przez obie
organizacje —belgijska i polska- zastanawiano sie, ktdre z zaproponowanych
rozwigzan PTSR magtby wykorzysta¢ praktyce. Jeden dzien wizyty
przeznaczony byt na zwiedzanie Centrum SM w Melsbroek — najwiekszego i
najnowoczesniejszego osrodka leczenia i rehabilitacji SM w Belgii.

Ponadto, zorganizowano spotkanie delegacji z Polski z pracownikami
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European Multiple Sclerosis Platform — EMSP. Jest to organizacja
parasolowa dla wielu stowarzyszen SM z calej Europy, a jej przedstawiciel -
Sekretarz Generalny Christoph Thalheim goscit w Warszawie w 2011 r. z
okazji zorganizowanej przez PTSR konferencji prasowej w sprawie poprawki
do programu leczenia chorych na SM.

Wizyta PTSR w Belgii jest poczgtkiem dtugofalowej wspétpracy partnerskiej
miedzy naszymi towarzystw. Wizyta zaowocowata przyznaniem PTSR grantu
na dziatalno$¢ poradni psychologicznej w 2012 roku, wsparcie wyniosto

16 500 EUR.

20-lecie PTSR

Na uroczysty koncert SyMfonii Serc na Zamku Krélewskim zaproszeni zostali
nastepujgcy goscie. Uczestnictwo potwierdzili wszyscy za wyjgtkiem
ambasadora Belgii, ktéry zaproszony zostat dzi$ na prosbe
przewodniczgcego belgijskiej organizaciji.

- p. Sarah Phillips — Przewodniczgca MSIF (Multiple Sclerosis International
Federation) — Miedzynarodowa Federacja Stwardnienia Rozsianego

- p. Ralf Lehmberg — Office Manager EMSP (European Multiple Sclerosis
Platform) — Europejska Platforma Stwardnienia Rozsianego

- p. Charles van der Straten Wailet — Przewodniczgcy Belgijskiego
Towarzystwa SM

- p. Kent Andersson z zong— Skarbnik szwedzkiego stowarzyszenia
dziatajgcego w obszarze SM

- p. Jarmila Fajnorova — Przewodniczgca stowackiego stowarzyszenia SM
- p. Raoul Delcorde — Ambasador Belgii w Warszawie

W trakcie finatu obchodéw 20-lecia na Zamku Krolewskim przedstawiciele
EMSP oraz MSIF otrzymali odznaczenie Ambasador SM.

EUReMS — European Register for Multiple Sclerosis (  Europejski Rejestr
Stwardnienia Rozsianego) — Projekt EMSP — European  MS Platform
(Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego)

W lipcu 2011 miato miejsce pierwsze spotkanie uczestnikdw projektu
EUReMS (European Register for Multiple Scerosis). Projekt jest 3-letni,
zakfada stworzenie narzedzia informatycznego umozliwiajgcego
wprowadzanie danych o pacjentach SM na poziomie europejskim. PTSR
uczestniczy w projekcie jako partner stowarzyszony wraz z innymi
towarzystwami SM oraz Europejskg Platformg Stwardnienia Rozsianego.

W 2011 r. odbyto sie jeszcze drugie wspolne spotkanie uczestnikéw podczas
ECTRIMS w Amsterdamie 19.10, uzgodniono na nim Wspolne stanowisko
projektu EUReMS.

Przestanki projektu EUReMS

W swoich niedawnych komunikatach Komisja Europejska wyrazita wole
efektywnego zajecia sie nieréwnosciami stojgcymi przed obywatelami UE n.p.
w dziedzinie $wiadczenia ustug zdrowotnych, promocji i ochrony zdrowia, jak
réwniez poprawg warunkéw zycia oraz pracy obywateli.

W odniesieniu do 0s6b chorych na SM brak jest wielu danych dotyczacych
nastepujgcej problematyki:

- epidemiologii zwigzanej z wiekiem i plcig oraz informacji o obecnych
trendach epidemiologicznych w Europie,
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- biezgcego dostepu do najnowszych terapii, w szczegélnosci ich
diugoterminowej skutecznosci, jak réwniez efektywnosci kosztowej lekéw
immunomodulujgcych,

- kosztow spotecznych SM oraz sposobéw alokacji zasobow
socjoekonomicznych,

- priorytetow w dziedzinie jakosci zycia 0s6b z SM,

- dostepu do ustug zdrowotnych w Europie oraz ich jakosci.

W poréwnaniu do juz istniejgcych baz danych, nowos$é w projekcie EUReMS
polega na stworzeniu rejestru SM o uzytecznosci na poziomie europejskim,
ktéry zawrze cele i mocne strony metodologii istniejacych systemoéw, a takze
dodatkowe funkcje i strategie metodologiczne w celu wypetnienia luk i
Zniesienia ograniczen biezgcych systeméw miedzynarodowych.

Wizja projektu EUReMS

EUReMS ma na celu poprawe jakosci zycia os6b z SM we wszystkich krajach
UE, koncentrujgc sie na jakosci opieki zdrowotnej i terapii oraz na zniesieniu
réznic panujgcych w Europie. EUReMS przyczyni sie do lepszego
zrozumienia problematyki SM oraz zdefiniuje aktualne spoteczne obcigzenie
zwigzane z choroba.

W szerszym rozumieniu EUReMS stworzy wsparcie dla oséb z SM w zyciu
codziennym, a takze ich opiekunéw oraz osoby zawodowo zajmujgce sie
opieka zdrowotnag, jak réwniez spotecznos¢ naukowa.

Misja projektu EUReMS

W krotkim okresie w ramach EUReMS:

- zostane zebrane rzetelne i aktualne dane z réznych sektoréw (opieki
zdrowotnej, zdrowia publicznego, etc) na poziomie populacji oraz grup
klinicznych pacjentéow z SM z odmienng podatnoscia na chorobe w
réznigcych sie kontekstach opieki zdrowotnej, a takze w roznych
zestawieniach ekonomicznych,

- dostarczy masowych danych na temat dlugookresowej efektywnosci lekéw
immunomodulujgcych, ich bezpieczenstwa oraz skutecznosci w powigzaniu z
ich wptywem socjoekonomicznym.

W dtugim okresie EUReMS:

- zaobserwuje trendy w epidemiologii europejskiej, okresli wystepowanie
choroby zwigzane z wiekiem i plcig, ustali role czynnikéw etiologicznych,
pozwoli na wglad w przyczyny i naturalng historie choroby w populacji
europejskiej,

- dostarczy wyniki z perspektywy pacjenta,

- umozliwi rzetelne poréwnania na poziomie europejskim poprzez wspoing
metodologie, standaryzacje danych oraz narzedzia analizy danych
pochodzacych z wielu zrédet.

Strategia projektu EUReMS

EUReMS:

- umozliwi poréwnania pomiedzy krajami Europy poprzez zebranie danych na
poziomie populacji oraz grup klinicznych,

- wspolnie rozwinie definicje terminologiczne, specyfikacje struktury danych,
proces zbierania i zarzadzania danymi tak, by umozliwi¢ ich poréwnywalnos¢
oraz analize na poziomie europejskim,

- stworzy robocza platforme stuzgcg wspétpracy oraz podtrzymanie projektu

Koordynator naukowy projektu - Dr Tsveta Schyns-Liharska

EUReMS jest trzyletnim projektem finansowanym z Programu Zdrowia
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Publicznego (public Health Programme) 2010 Unii Europejskiej. Grant wynosi
59,96% calosci kosztéw projektu (1 646 503 EUR) i przyznany zostal przez
Agencje Wykonawczg ds. Zdrowia i Konsumentéw (EAHC — Exectutive
Agency for Health and Consumers)

Doradcza Komisja Medyczna (Scientific Advisory Board)
Prof. Michel Clanet, Francja

Prof. Pierre Clavelou, Francja

Prof. Christian Confavreux, Francja
Prof. George Ebbers, Wielka Brytania
Prof. Gavin Giovannoni, Wielka Brytania
Prof. Ralf Gold, Niemcy

Dr Eva Havrdova, Czechy

Dr Gerhard Kindle, Niemcy

Prof. Xavier Montalban, Hiszpania

Prof. Chris Polman, Holandia

Prof. Richard Reynolds, Wielka Brytania
Dr Maria Pia Sormani, Wiochy

Prof. Per Soelberg-Sorensen, Dania

Dr Maria Trojano, Wtochy

Partnerzy stowarzyszeni (Associated partners)

- Stowarzyszenie SM z Chorwaciji (Association of MS Societies of Croatia),
Chorwacja

- Uniwersytet Sassari, Wiochy - Prof. Maura Pugliatti

- DMSG- Niemieckie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, Niemcy -
Dorothea Pitchnau-Michel

- Karolinska Institutet, Szwecja - Prof. Jan Hillert

- Centrum SM w Katalonii, Hiszpania

- Towarzystwo SM (Multiple Sclerosis Society), Wielka Brytania - Edward
Holloway

- Neurological Rehabilitation Center Quellenhof, Niemcy - PD Dr Peter
Flachenecker

- Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego — PTSR, Polska - Luiza
Wieczynska

- Rumunskie Towarzystwo SM, Rumunia - Claudia Torje

- Uniwersytet w Bergen, Norwegia - Prof. Kjell-Morten Myhr

- University Medical Center Goettingen, Niemcy — Prof. Otto Rienhoff

Partnerzy wspotpracujgcy (Collaborating partners)

- European Federation of Neurological Societies — (EFNS), Europejska
Federacja Towarzystw Neurologicznych,

- European Committee for Treatment and Research in Multiple
Sclerosis (ECTRIMS), Europejski Komitet ds Leczenia i Badan nad
SM,

- European Federation of Neurological Associations (EFNA),
Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych,

- Rehabilitation in MS (RIMS), Rehabilitacja w SM,

- European Brain Council (EBC), Europejska Rada M6zgu

- European Charcot Foundation (ECF)

- European Patients Forum (EPF), Europejskie Forum Pacjentéw

- Federacion Espanola para la lucha contra la Esclerosis Multiple
(FELEM), Hiszpanska Federacja ds. Walki z SM

- MS Society of Bosnia-Herzegovina (ASPAMSBIiH), Towarzystwo Sm
z Bo$ni | Hercegowiny

EUReMS — metody i srodki
1. Wspblne stanowisko dot. EUReMS — definicja celéw, misji i wizji
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projektu EUReMS jako narzedzia do rozwigzania problemow
zdrowotnych os6b z SM,

2. Architektura danych — definicja zestawu danych oraz zmiennych,
ktore sg juz w uzyciu w istniejgcych rejestrach, stworzenie szablonu
danych dotyczacych pacjentéw SM na poziomie europejskim,

3. Modele i metodologie — rozwiniecie strategii analizy z perspektywy
pacjenta SM oraz ocena klinicznych i ekonomicznych efektow terapii
immunomodulujgcych,

4. Infrastruktura IT — definicja, stworzenie i podtrzymanie infrastruktury
IT pomocnej do uzyskania wynikow naukowych, stworzenie bazy
danych,

5. Rekrutacja dostarczycieli danych — identyfikacja dostarczycieli
danych, wigczajgc istniejgce rejestry, nastepnie centra SM oraz
kliniki, celem jest zwiekszenie liczby dostarczycieli danych, skupiajgc
sie bardziej na ich jakosci niz ilosci,

6. Zarzadzanie projektem EUReMS — definicja prawnych,
proceduralnych oraz etycznych podstaw projektu EUReMS

Spodziewane wyniki projektu EUReMS

- stworzenie trwatej sieci ponad dziesieciu narodowych rejestréw jako
dostarczycieli danych do platformy EUReMS,

- powstanie platformy online do wspétpracy i rozpowszechniania wiedzy nt.
projektu EUReMS

- rozwiniecie odpowiednich metodologii zbierania danych i ich analizy w celu
szerszego zastosowania w podobnych platformach.

EUReMS - Dlugookresowe korzy$ci

Wzrost Swiadomosci spotecznej na temat stwardnienia rozsianego w Europie,
wzrost wiedzy na temat SM oraz zarzgdzania chorobg, implementacja polityki
jakosciowej przy diagnozie oraz przebiegu SM, wzrost poczucia wspéinoty
0s0b dotknietych chorobg oraz ich rodzin.

Sponsorzy

F.Hoffman La Roche 30 000 EUR
Bayer Schering 45 000 EUR
Biogen Idec 45 000 EUR

Merck Serono 45 000 EUR
Almirall 18 000 EUR

Sanofi- Aventis 18 000 EUR
TEVA 7500 EUR

Genzyme 30 000 EUR

GSK 45 000 EUR

Medtronic Foundation 90 000 EUR
Novartis 45 000 EUR

ECTRIMS 15 000 EUR

2.Zasieg terytorialny
prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci
pozytku publicznego
(Nalezy wskazac np. ,gmina”,
spowiat”, ,wojewddztwo”,
~caly kraj’, ,zagranica”)

Wiekszos¢ dziatan prowadzonych przez PTSR ma charakter dziatan
ogolnopolskich (caly kraj), tak jak dziatania kampanii Symfonia Serc, Centrum
Informacyjnego, Programu Leczenia i Rehabilitacji, dziatania rzecznicze.
Projekt realizowany z Oddzialem Warszawskim PTSR miat charakter lokalny
(wojewddztwo).

Projekty miedzynarodowe, w ktérych uczestniczyt PTSR majg charakter
ponadlokalny (zagranica) i obejmujg dziatania prowadzone wspoélnie z
organizacjami miedzynarodowymi.
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2. Informacja dotycz gca prowadzonych przez organizacj € pozytku publicznego placowek w

okresie sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita placowki
Zapewniajgce calodobowg opieke
osobom niepetnosprawnym, przewlekle
chorym lub osobom w podesziym wieku,
centra integracji spofecznej, domy
pomocy spotecznej, placéwki
opiekunczo-wychowawcze okreslone w
przepisach o pomocy spotecznej, szkoty i
placowki publiczne okreslone w
przepisach o systemie oswiaty lub
niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej

oy

2.Informacja na temat lokalizacji i aktywnosci placowek, o ktérych mowa w pkt 1

Lp Nazwa Miejscowosé/ci, w I_<t(’)r_ej/yc_h Liczbf_;l odbiorcéw dziatan placowki w
placowki | placowka prowadzi dziatania okresie sprawozdawczym

1 - - -

2 - - -

3 - - -

4 - - -

3. Informacja dotycz gca liczby odbiorcéw dziata n organizacji po zytku publicznego w okresie

sprawozdawczym

Liczba odbiorcow dziatan
organizacji

Mozna wnioskowag, iz dzieki kampanii spotecznej PTSR
dotart z informacja o chorobie do kilkudziesieciu milionow
0s06b (dane mediowe wskazujg na 29 milionéw); W

Osoby pozostatych dziataniach odbiorcy PTSR to przede wszystkim
e fizyczne osoby chore i ich bliscy — mozna szacowag, iz osoby
odbiorcéw dziatari organizacii w zainteresowane wsparciem i informacjg PTSR to 100 000
okresie sprawozdawczym, w 0s6b (szacunkowo w Polsce zyje 40 000 chorych, dodatkowo
podziale na osoby fizyczne i ze wsparcia korzystajg tez ich rodziny)
osoby prawne) Osoby o

26 Oddziatow

prawne
4. Informacja dotycz gca dziatalno $ci nieodptatnej po zytku publicznego organizacji w okresie
sprawozdawczym
1.0pis przedmiotu Wszystkie dziatania PTSR byly prowadzone w bie  zgcym roku jako
nieodptatnej dziatalnosci dzialania_nieodpiat_ne. Projgkty z_osta’:y gzczegéiowo opisane powy zej. W
pozytku publicznego ramach finasowania 1% dzialania podejmowane przez P TSR to Program
(Nalezy podaé informacje na | Leczenia i Rehabilitacji, dziatania informacyjne i rzecznicze.

temat rodzaju dziatalnosci

nieodptatnej organizacji w Pozostate projekty PTSR s g prowadzone dzi eki funduszom

okresie sprawozdawczym,
wraz ze wskazaniem kodu/6w
PKD 2007
odpowiadajgcegolych tej
dziatalnosci. Jesli organizacja
prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalnosci nieodptatnej,
nalezy podac informacje na
temat trzech gtéwnych
rodzajow dziatalnosci (podanie

pochodz gcym z konkursow (PO FIO, PFRON, projekty mi  edzynarodowe)

maksymalnie 3 kodow),

zaczynaj gc od gtéwnego Kod PKD: 86,90 E.
przedmiotu dziatalno Sci) Kod PKD: 94,99 7.
Kod PKD:
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2.Zasieg terytorialny
prowadzonej przez
organizacje nieodptatnej
dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac¢ np. ,gmina”,
spowiat”, ,wojewddztwo”, ,caly

kraj”, ,zagranica”)

Dziatania prowadzone przez PTSR obejmujg caly kraj. PTSR uczestniczy
réwniez w dziataniach we wspoétpracy z organizacjami miedzynarodowymi i
stowarzyszeniami SM z innych krajéw.

5. Informacja dotycz aca dzialalno sci odptatnej po zytku publicznego i dziatalno $ci gospodarczej

organizacji po zytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita dziatalnos¢
odpfatng pozytku publicznego

[C tak

" nie
X

2. Opis
przedmiotu
dziatalnosci
odpfatnej pozytku
publicznego

(Nalezy podac
informacje na temat
rodzaju  dziatalnosci
odptatnej  organizacji
w okresie
sprawozdawczym,
wraz ze wskazaniem
kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcegolych
tej dziatalnosci. Jedli
organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje
dziatalnosci odptatnej,
nalezy podac
informacje na temat
trzech gtéwnych
rodzajow dziatalnosci
(podanie maksymalnie
3 kodéw), zaczynaj gc
od gtéwnego
przedmiotu

dziatalno $ci)

Kod PKD:

Kod PKD:

Kod PKD:

3. Zasieg
terytorialny
prowadzonej
przez organizacje
odpfatnej
dziatalnosci
pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac¢ np.
~gmina”, spowiat”,
~wojewodztwo”, ,caly
kraj”, ,zagranica”)

4.0rganizacja prowadzita dziatalnosc

gospodarczag

[C tak
" nie X
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5.0pis -
przedmiotu
dziatalnosci
gospodarczej

(Nalezy podac
informacje na temat
rodzaju dziatalnosci
gospodarczej
prowadzonej przez
organizacje w okresie
sprawozdawczym,
wraz ze wskazaniem
kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych
tej dziatalnosci. Jesli
organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje

dziatalnosci

gospodarczej wg

klasyfikacji PKD,

nalezy podacé

informacje na temat

trzech gtéwnych | Kod PKD: -

rodzajow dziatalnosci | Kod PKD: -

(podanie maksymalnie
3 kodoéw), zaczynaj gc
od gtéwnego | Kod PKD: -
przedmiotu

dziatalno $ci)

6.Zasieg
terytorialny
prowadzonej
przez organizacje
dziatalnosci
gospodarczej

(Nalezy wskazac np.
»,gmina”, ,powiat”,
~wojewaddztwo”, ,caly
kraj”, ,zagranica”)

I1l.Przychody i koszty organizacii po zytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacii

1. taczna kwota przychod6w organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem

wynikéw / zyskow i strat)

9157 896,03 zt
2. Informacja o zrédtach przychodéw organizacji

1.Przychody z dziatalno$ci nieodptatnej pozytku publicznego |4 078 101,54 zt
2. Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
3. Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
4. Przychody z dziatalnosci finansowej 183 417,72 z
5. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 3518711,44 zt
6. Ze zrodet publicznych ogétem: 496 188’616'

a) ze srodkow europejskich w rozumieniu przepiséw o

finansach publicznych 0,00 zt
W __b) ze Srodkéw budzetu panstwa 296 854,71 1zt
ym: c) ze srodkow budzetu jednostek samorzadu

terytorialnego 0,00 zt

d) z dotacji z funduszy celowych 199 333,95 zt
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7. Ze zrodet prywatnych ogotem: 881476,67 zt
a) ze sktadek cztonkowskich 14 064,60 zt
b) z darowizn od 0s6b fizycznych 249 612,78 zt
c) z darowizn od os6b prawnych 604 098,17 zt
w d) z ofiarnosci publicznej (zbiérek publicznych, kwest) 11701,12 =zt
tym: e) ze spadkow, zapisow 0,00 =zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedaz lub
wynajem sktadnikéw majatkowych) 0,00 zt
g) z nawigzek sgdowych 2 000,00 =zt
h) ze swiadczen pienieznych 0,00 zt
8. Z innych zrodet 0,00 zt
2. Wynik dziatalno $ci odptatnej po zytku publicznego lub dziatalno $ci gospodarczej organizacji
1.Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
2. Wynik dziatalnos$ci gospodarczej 0,00 =zt
w tym: wysokos¢ srodkéw przeznaczona na dziatalno$é 0,00 =zt

3. Informacje o sposobie wydatkowania

$rodkoéw pochodz acych z 1% podatku dochodowego od

1.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb

3370355,76 =zt

é.Wysokoéé kwoty pochodzacej z 1% podatkﬁ dochédowego od os6b

fizveznueh whdatkowanei w okresie snrawnzdaweczvm nndlem

1531520,19 1z

3.Dzialania, na ktére wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od os6b fizycznych

w okresie sprawozdawczym (w szczegolnosci okreslone w pkt 11.1.1) oraz

daiolaonio

kwoty przeznaczone na te

94,99, Z Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w
rozwigzywaniu wszelkich problemdéw zyciowych poprzez
informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowg oraz
1 wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spotecznej, 1531520,19
gospodarczej i kulturalnej — dziatalnos$¢ pozostatych
organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowana
2 , zt
3 , zt
4 , o

4. Cele szczegoétowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym

nnnnnnn datnilcdur nadation dachaodaouaaa aod acdh fizuczaovuch o Ltdea

oanizacia a2y

1 1531520,19 =zt
2 .zt
3 Lz
4 |
W tym: wysokos¢ kosztow
4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie Koszty finansowana z 1% podatku
sprawozdawczym ogotem: dochodowego od oséb
fizycznych
Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem: |2 975 916,90 1770 825,09 z
zt
a)koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej 2682 355.84 1477 264.03 #
_ dziatalnosci pozytku publicznego ’ ’
wtym : zt
b) .koszty z.tytu}u prowad_zenia odptatnej 0.00 1t 0.00 z
dziatalnosci pozytku publicznego ’ ’
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c)koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci 0.00
. ), zt
gospodarczej
d)koszty administracyjne, w tym: zuzycie
materiatéw i energii, ustugi obce, podatki i 199 657,92
opfaty, wynagrodzenia oraz ubezpieczenia i zt 199657,92 o
inne swiadczenia, amortyzacja
e)koszty kampanii informacyjnej lub
reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% 0,00 =z 0,00 =z
podatku dochodowego od 0s6b fizycznych
f)pozostate koszty ogotem: 93 903’1; 93 903,14 1zt

IV. Korzystanie z uprawnie n w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja

[ zpodatku dochodowego od 0séb prawnych

korzystata z [ zpodatku od nieruchomosci
nastepujgcych . .
2wolnief [ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

[ zoptaty skarbowej

[~ zoptat sgdowych

[ zinnych zwolnien -> jakich?
2. Organizacja korzystala z prawa do
nieodptatnego informowania przez jednostki [ tak.
publicznej radiofonii i telewizji o prowadzonej
dziatalno$ci pozytku publicznego, zgodnie z art.
23a ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o ¢ Nie x

radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43, poz.
226)

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do
nabycia na szczegblnych zasadach prawa
wiasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego
nieruchomosci z zasobu Skarbu Panstwa lub
jednostek  samorzadu terytorialnego, lub
zawarta umowy uzytkowania, najmu, dzierzawy
lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do
tych nieruchomosci nastepujgce prawo:

[ wtasnosé

[ uzytkowanie wieczyste
[ najem

[ uzytkowanie

[ uzyczenie

[ dzierzawa

I nie korzystata

V. Personel organizacji po zytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby $wiadcz gce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

1. Liczba os6b zatrudnionych w organizacji na
podstawie stosunku pracy

(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby
zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat
lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli
obecnie nie sg juz zatrudnione w organizacji)

14 0s6b
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2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku
pracy w przeliczeniu na petne etaty

(Aby okresli¢c przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na
podstawie stosunku pracy w poszczegoélnych miesigcach w okresie sprawozdawczym
(wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w przypadku osoby zatrudnionej
na pét etatu), dodac¢ do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzielic przez 12.
Wynik wpisa¢ z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

9,4 etatéw

3. Liczba os6b swiadczacych ustugi w organizaciji
na podstawie umowy cywilnoprawne;j

54 os6b

2. Cztonkowie (nie dotyczy fundacji)

 tok

1. Organizacja ma cztonkéw

[ nie

0s6b fizycznych — 205
cztonkéw przy Radzie
Gléwnej PTSR;

2. Liczba cztonkow organizacji wg stanu na | Cztonkéw zrzeszonych w
ostatni dzien roku obrotowego Oddziatach PTSR — okolo
6 000 os6b

0s0b prawnych — 26
Oddziatow;

3. Zmiana czionkostwa w organizacji

Gléwnej

organizacja pozyskata 13 cztonkéw (zrzeszonych przy
Radzie Gtéwnej) i 2 Oddziaty (osoby prawne)

organizacja stracita 6 cztonkéw zrzeszonych przy Radzie

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja korzystata ze Swiadczer wykonywanych przez wolontariuszy O tak
ta
(Zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i
0 wolontariacie, wolontariuszami sg o0soby wykonujgce nieodptatnie i
dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sg to osoby [~ nie
niezwigzane z organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby $wiadczgce ustugi na
podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele wtadz organizacji)

|

2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji
przez okres krotszy niz 30 dni

. . s L . 108 osdb

(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczen

wykonanych na rzecz organizacji w okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) czlonkowie organizacji 0s0b
b) pracownicy organizacji 0s0b
) osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy

w tym: cywilnoprawnej 0s0b
d)czionkowie organu zarzadzajgcego 0s0b
€) inne osoby 108 0s6b
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3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji
przez okres dtuzszy niz 30 dni

w tym:

32 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczen
wykonanych na rzecz organizacji w okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizaciji 0 os6b
b) pracownicy organizacji 0séb
c) osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy 0s6b
cywilnoprawnej
d) czlonkowie organu zarzgdzajgcego .
) 9 qdzajgceg 12 os6b
€) inne osob .
) y 20 oséb

VI.Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.t gczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez
organizacje w okresie sprawozdawczym

630 884,72, =zt

w tym:

a) z tytutu umow o prace

399931,59

wynagrodzenie zasadnicze

Nagrody

Premie

inne swiadczenia (np. stuzbowy telefon, samochdd)

393 431,51 zt

6500,00 zt

, zt

, zt

b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych

230953,13 z

2. Laczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje
pracownikom oraz osobom Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy
cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig pozytku

publicznego

w tym:

a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng
pozytku publicznego

b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng
pozytku publicznego

3. Laczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje
pracownikom oraz osobom Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy
cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig gospodarcza

230953,13 z

0,00 z

230953,13, =zt

e 0,00 =z
organizacji

4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)

wyptaconego czionkom organu zarzgdzajgcego organizacji, wliczajgc 3572838 2t

wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne
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5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)
wyptaconego czionkom innych organéw organizacji, wliczajac

. . S - . 0,00 =zt
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne
6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)
wyptaconego pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie 785829 2
zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom !
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
7. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)
wyptaconego cztonkom organu zarzadzajacego, wliczajac 8160.63. zt
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz e
umowy cywilnoprawne
8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)
wyptaconego czionkom innych organéw organizacji, wliczajac 000 z
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz ’
umowy cywilnoprawne
9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto)
wyptaconego pracownikom organizacji, wliczajagc wynagrodzenie 817574 a4
zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom ’
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
10. Dodatkowe uwagi dotyczgce
wynagrodzen
Organ zarzgdczy nie pobiera wynagrodzenia za funkcje

(Mozna  podzielic sie z opinig publiczng| zarzgdu w organizaciji.
dodatkowymi uwagami dotyczgcymi poziomu lub
konstrukcji wynagrodzeri w organizacji wowczas
nalezy wpisac te uwagi w przygotowane pole)
Vil.Informacja o udzielonych przez organizacj e pozytku publicznego po zyczkach pieni eznych w
okresie sprawozdawczym

[ tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych @ nie
2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych 0,00 z
3:St§tl_1towa podstawa przyznania pozyczek Nie dotyczy
pienieznych
VIll.Informacja o dziatalno $ci zleconej organizacji po zytku publicznego przez administracj e
publiczn g3 w okresie sprawozdawczym

[ tak
1. Organizacja realizowala zadania zlecone przez _
organy jednostek samorzadu terytorialnego @ nie
2. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
Lp Nazwa zadania Kwota
1 , zt
2 , 2t
3 ,
4 ,
5 ,
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3. W okresie sprawozdawczym organizacja
realizowata zadania zlecone przez organy

administracji rzgdowej

" tak
[ nie

4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje

Lp Nazwa zadania Kwota
1 PFRON Projekt wydawniczy , Twoja Pomocna Dton” 129 413,95 zt
2 J::;IIZVESJN Projekt poradni psychologiczno socjalnej ,, Razem 69920,00 2t
3 FIO Kampania edukacyjno-informacyjna ,,SyMfonia serc” 296 854,00 =zt
4 ,
5 ,
IX.Informacja dotycz aca realizowanych przez organizacj e pozytku publicznego zamoéwie n
publicznych w okresie sprawozdawczym
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata
zamowienia publiczne [ tak {7 nie
2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp Nazwa zaméwienia Kwota
1 - -, oz
2 - - zt
3 - - zt
4 - -
5 - = zt

X.Informacje uzupetniaj ace

1. Wykaz spétek, w ktorych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale
zaktadowym lub co najmniej 20% ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

Nazwa L L % udziatéw lub % udziatlu w ogdlnej liczbie
Lp i Siedziba spofki . . >

spotki akcji w kapitale gtoséw
1 - - -% -%
2 - - -% -%
3 - - -% -%

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

1

2

3

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w

okresie sprawozdawczym

—
=

Przedmiot kontroli

Organ kontrolujacy

Data zakonczenia kontroli

AlWIN]F-
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4. Organizacja  przeprowadzita  badanie  sprawozdania
finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 wrzesnia 1994 r. o  tak
rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z p6zn. zm.)

lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w| £ nje
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji
pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)

5. Dodatkowe informacje

(Nalezy wpisa¢ w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzielic¢ sie z opinig publiczng)

Organ zarzadczy nie pobiera wynagrodzenia za funkcje zarzgdu w organizaciji.

Sporzadzit/a
Imie i nazwisko
Funkcja

Magdalena Fac, Podpis Wypz‘?r:%nia Miejsce na piecze¢ organizacji o ile organizacja posiada
Sekretarz sprawozdania pieczeé
Generalna PTSR
30.03.2012
Luiza Wieczynska,
Z-ca Sekretarz
Generalnej PTSR,
Finanse
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