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Data wptyniecia sprawozdania
(wypetnia MPiPS)

I.Dane organizacji po zytku publicznego

1. Nazwa organizacji

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

2. Adres siedziby i dane
kontaktowe

Kraj POLSKA

Wojewodztwo MAZOWIECKIE

Powiat M.ST. Warszawa

Gmina M.ST. WARSZAWA

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

Sadowym

4. Data uzyskania statusu organizacji

pozytku publicznego

2004-05-18

5. Numer REGON

00623779500000

6. Numer KRS

0000083356




TOMASZ POLEC - PRZEWODNICZACY

JAN RYSZARD MADEY — SKARBNIK

HELENA LEOKADIA KLADKO - WICEPRZEWODNICZACA

MAREK FLETA — WICEPRZEWODNICZACY
7. Sktad organu zarzgdzajgcego organizaciji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji RENATA ANTONINA PATZER — SEKRETARZ
petnionej przez poszczegélnych czlionkéw organu

zarzgdzajgcego)

ELEONORA ROSMANSKA — CZLONEK

KRYSTYNA FRANKOWSKA — CZLONEK

MARTA KOWAL — CZt ONEK

MARIA FLETA — CZLONEK

HENRYKA FILIPEK — CZLONEK

MARIA KASSUR — CZLONEK

LIDIA MARIA GLAZEWSKA

8. Skiad organu kontroli lub nadzoru
organizacji JAKUB JUSZCZAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji X
petnionej przez poszczegdlnych czionkéw organu kontroli | MAREK KA UZINSKI
lub nadzoru)

TOWARZYSTWO JEST ORGANIZACA SPOLECZNy OBYWATELI POLSKICH ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM ORAZ ICH RODZIN | PRZYJACI®, DZIALAJACA
NA GRUNCIE KONSTYTUCJI RP | MAACA NA CELU:

1. POPRAVE ICH WARUNKOW ZYCIOWYCH | ZDROWOTNYCH ORAZ
ZWIEKSZANIA  UCZESTNICTWA W  ZYCIU  SPOLECZNYM,
GOSPODARCZYM, ZAWODOWYM, KULTURALNYM, TURYSTYCZNYM
| SPORTOWYM KRAJU,

2. JAK NAJWSZECHSTRONNIEJSE ICH REHABILITACJE | LECZENIE

9. Cele statutowe organizacji ROZUMIANYCH, JAKO PROCES OS|GANIA OPTYMALNEGO
FUNKCJONOWANIA W SPOLECZESTWIE PO TO, BY ZAPEWNE IM
MOZLIWOSC KIEROWANIA WEASNYM ZYCIEM,

3. LIKWIDACJE BARIER PSYCHOLOGICZNO-SPOLECZNYCH POPRZH
USWIADOMIENIE PELNOSPRAWNEJ SPOLECZNECI PROBLEMATYKI
DOTYCZACEJ OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM
KSZTALTOWANIE PARTNERSKICH POSTAW MEDZY TYMI GRUPAMI,

4. ARTYKULOWANIE | REPREZENTOWANIE INTERESOW OSOB Z
STWARDNIENIEM ROZSIANYM W KRAJU ORAZ NA ARENIE
MIEDZYNARODOWEJ

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)




10. Sposéb realizacji celéw statutowych
organizacji

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

CELE SWOJE REALIZUJE PRZE

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

WSPOLDZIALANIE Z ADMINISTRACJA PANSTWOWA | SAMORZADOWA,
PLACOWKAMI SLUZBY ZDROWIA | OPIEKI SPOLECZNEJ, A TAKE Z INNYMI
ORGANIZACJAMI POZARZADOWYMI PRACUJACYMI DLA DOBRA | NA RZECZ
OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH,

ORGANIZOWANIE POMOCY CZtONKOM TOWARZYSTWA W ROZWAZYWANIU
ICH PROBLEMOW ZYCIOWYCH POPRZEZ INFORMACH, POMOC PRAWM |
SOCJALNO-BYTOWA, FINANSOWANIE NA USTALONYCH ZASADACH KOSZTOW,
POWSZECHNIE UZNANYCH | PRZYBTYCH METOD LECZENIA | REHABILITACJI
LECZNICZEJ, SPOLECZNEJ ORAZ ZAWODOWEJ, A TAE WSPOLDZIALANIE W
ORGANIZOWANIU DZIALALNO SCI SPOLECZNE], GOSPODARCZEJ
KULTURALNEJ DLA CHORYCH,

ORGANIZOWANIE SAMOPOMOCY CZtONKOWSKIEJ MAACEJ NA CELU
PRZECIWDZIALANIE UCzuUCIU REZYGNACIJI, BEZWARTGCIOWOSCI,
OSAMOTNIENIA | BEZRADNOSCI, SZCZEGOLNIE WSROD OSOB NAJCEZEJ
POSZKODOWANYCH,

PROWADZENIE DZIALALNOSCI POPULARYZATORSKIEJ, INFORMACYJNO
USWIADAMIAJ ACEJ, ZMIERZAWCEJ DO PELNEJ INTEGRACJI OSOB Z
STWARDNIENIEM ROZSIANYM ZE SPOLECZNSTWEM LUDZI
PELNOSPRAWNYCH | KSZTALTOWANIE WLACIWYCH POSTAW PRZY|
WYKORZYSTANIU SRODKOW MASOWEGO PRZEKAZU | WLASNYCH
PUBLIKACJI,

INICJOWANIE | UCZESTNICZENIE W PRACACH BADAWCZYCH @®AZ
LEGISLACYJNYCH DOTYCZACYCH ZYCIA | WARUNKOW BYTU, OSWIATY |
WYCHOWANIA ORAZ SPECYFICZNYCH POTRZEB OSOB ZE STWARIIENIEM
ROZSIANYM, A TAKZE SPOSOBU ICH ZASPOKAJANIA - ZWEASZCZA
ZAKRESIE:

1) UJAWNIANIA  BARIER  SPOLECZNYCH, ORGANIZACYJINECH,
ARCHITEKTONICZNYCH, KOMUNIKACYJNYCH | INNYCH,
OGRANICZAJACYCH KONTAKT OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM ZE SRODOWISKIEM | UTRUDNIAJACYCH IM
REHABILITACJE ORAZ WYSTEPOWANIE DO KOMPETENTNYCH
WLADZ Z WNIOSKAMI O ICH USUNIECIE,

2) OPRACOWYWANIA ADEKWATNYCH ROZWAZAN PROBLEMU
DOSTEPU OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM DO RZNEGO
RODZAJU STANOWISK PRACY ZGODNIE Z ICH M@LIWOSCIAMI
FIZYCZNYMI, KWALIFIKACJAMI | ZAINTERESOWANIAMI ORAZ
ZASAD JEGO REALIZACJI,

3) OPINIOWANIA | INICJOWANIA PRODUKCJI SPRETU
ORTOPEDYCZNEGO | REHABILITACYIJNEGO NIEZEDNEGO LUB
USPRAWNIAIACEGO ZYCIE CODZIENNE | PRAE OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM.

ORGANIZOWANIE KONGRESOW, KONFERENCJI, SYMPOZJOW, BEDZEN,
ZJAZDOW, PORADNICTWA, IMPREZ KULTURALNYCH, REKREACYNYCH,
OSWIATOWYCH | INNYCH, A TAK ZE OBOZOW | WCZASOW,

PODEJMOWANIE | POPIERANIE INICJATYW SPOtECZNYCH ZGQONIE Z CELAMI
STATUTOWYMI TOWARZYSTWA,

OTACZANIE SZCZEGOLNA OPIEKA DZIECI OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM | ICH RODZIN, A TAKZE OSOB Z NOWYM ROZPOZNANIE
STWARDNIENIA ROZSIANEGO,

BUDZENIE | POGIEBIANIE WRAZLIWOSCI SPOLECZNEJ R@NYCH SRODOWISK
DO DZIALANIA NA RZECZ OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIAN'M,
PROWADZENIE DZIALALNOSCI WYDAWNICZEJ ZGODNIE Z OBOWAZUJACYMI
PRZEPISAMI,

UDZIELANIE POMOCY INTERWENCYJNEJ W ZAt ATWIANIU INDYWIDUALNYCH
SPRAW OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM,

ULATWIANIE OSOBOM ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM PODEJMDWANIA
ZATRUDNIENIA ORAZ PODNOSZENIA KWALIFIKACJI ZAWODOWYCH, A TAKZE
PODEJMOWANIA DZIALALNOSCI SPOLECZNO-WZYTECZNEJ,

PODNOSZENIE KWALIFIKACJI ZAWODOWYCH PERSONELU MEDYZNEGO,
ZABIERANIE GLOSU W PUBLICZNYCH DEBATACH W SPRAWACHZ ZAKRESU
STATUTOWEJ DZIALALNOSCI TOWARZYSTWA,

WSPOLPRAG | WYMIANE DOSWIADCZEN Z INNYMI ORGANIZACJAMI |
INSTYTUCJAMI POLSKIMI ZAGRANICZNYMI | MI EDZYNARODOWYMI,
REPREZENTOWANIE INTERESOW OSOB CHORYCH NA STWARDNNEE
ROZSIANE W RAMACH UCZESTNICTWA, NA RZECZ OSOB CHORYH - ZA ICH
ZGODA LUB W ICH IMIENIU, W POSTEPOWANIACH SADOWYCH,
ADMINISTRACYJNYCH ORAZ INNYCH TOCZACYCH SIE PRZED ORGANAMI
WLADZY PUBLICZNEJ,

PRZECIWDZIALANIE UZALEZNIENIOM | WYKLUCZENIU SPOLECZNEMU,
KTORE SA WYNIKIEM CHOROBY WSROD CHORYCH | ICH RODZIN.




11. Najwazniejsze sfery dziatalno$ci pozytku publicznego

(Nalezy wskaza¢ nie wiecej niZ trzy najwazniejsze, pod wzgledem | 2. DZIALALNOSC NA RZECZ OSOB

wielkosci  wydatkowanych srodkéw, sfery dziatalnosci pozytku NIEPEt NOSPRAWNYCH
publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia

2003 r. o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie(Dz. U. z 3.
2010 r. Nr 234, poz. 1536), zaczynaj gc od najwa zniejszej)

Il.Charakterystyka dziatalno $ci organizacji po zytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. OCHRONA | PROMOCJA ZDROWIA

1.0Opis dziatalno sci po zytku publicznego

1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

DZIAtANIA RZECZNICZE | REPREZENTACIA INTERESOW CHORYCH

W ROKU 2012 RADA GLOWNA POLSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO
PRZYJELA 27 UCHWAL, W TYM. M.IN. DOTYCZACYCH ZMIAN W RADZIE | WSROD CZLONKOW
PREZYDIUM, PRZYZNANIA TYTULOW AMBASADORA | SERCA SERC, A TAKZE W BIEZACYCH
SPRAWACH ZWIAZANYCH Z FUNKCJONOWANIEM TOWARZYSTWA.

DOSZt0 DO ZMIAN WE WtADZACH STOWARZYSZENIA. ZE STANOWISKA USTAPItA
PRZEWODNICZACA IZABELA CZARNECKA. NOWYM PRZEWODNICZACYM ZOSTAt PAN TOMASZ
POLEC. W ZWIAZKU ZE ZMIANAMY ZMIENILY SIE TEZ OSOBY W PREZYDIUM RADY.
DOKOOPTOWANO PANIA HENRYKE FILIPEK | PANIA MARIE KASSUR.

ODBYLY SIE DWA WALNE ZEBRANIA DELEGATOW — W CELU PRZYJECIA ZMIAN W STATUCIE
ORAZ W CELU PRZYJECIA SPRAWOZDANIA ZA ROK 2011.

ODBYLY SIE ROWNIEZ 4 SPOTKANIA ODDZIAtOW Z OPIEKUNAMI ODDZIALOW , W RAMACH
PROGRAMU ROZWOJU ODDZIAtOW PRZYJETEGO PRZEZ RADE GtOWNA — W BORNYM
SULINOWIE, CISNEJ ORAZ DWA SPOTKANIA W TURNIE.

ODBYtY SIE TRZY ZESPOtY PARLAMENTARNE DS. STWARDNIENIA ROZSIANEGO, PODCZAS
KTORYCH DYSKUTOWANO M.IN. REALIZACJE POPRAWKI DO PROGRAMU TERAPEUTYCZNEGO
LECZENIA STWARDNIENIA ROZSIANEGO, CELOWOSC WPROWADZENIA NARODOWEGO
PROGRAMU LECZENIA SM, KWESTIE DOSTEPU DO REHABILITACII, ZABEZPIECZENIE W SRODKI
POMOCNICZE.DZIEKI STARANIOM PTSR ODBYtA SIE ROWNIEZ KOMISJA ZDROWIA
POSWIECONA PROBLEMOM SM.

W RAMACH DZIAtAN INFORMACYJNYCH | RZECZNICZYCH PRZEPROWADZONO KONFERENCJE —
OKRAGLY STOL W GADANSKU, POSWIECONY DOSTEPOWI DO LECZENIA W WOJEWODZTWIE
POMORSKIM.

W RAMACH WSPOtPRACY Z POLSKIM FORUM OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH PTST
UCZESTNICZYt W REALIZACJI PROJEKTU ,, WSPARCIE DLA ROZWOJU DZIAtALNOSCI PFON
SEUZACEJ AKTYWIZACJI ZAWODOWEJ OSOB NIEPELENOSPRAWNYCH”, W RAMACH KTOREGO
ODBYLO SIE 6 SPOTKAN Z OSOBAMI NIEPELENOSPRAWNYMI | WEADZAMI LOKALNYMI
ODPOWIEDZIALNYMI ZA POLITYKE SPOLECZNA | ZDROWOTNA — W WYSZKOWIE, RADOMIU |
DABKU.

PRZEDSTAWICIELE PTSR REPREZENTOWALI ROWNIEZ SRODOWISKO OSOB CHORYCH PODCZAS
LICZNYCH KONFERENCIJI, W TYM M.IN. ORGANIZOWANYCH PRZEZ WATCH HEALTH CARE,
STOWARZYSZENIE FIZJIOTERAPIA POLSKA, PODCZA KONFERENCJI DOTYCZACYCH SYTUACII
OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH ORGANIZOWANYCH PRZEZ FEDERACJE PACJENTOW POLSKICH |
POLSKIE FORUM OSOB NIEPELENOSPRAWNYCH.




PTSR PROWADZIt OZYWIONA KORESPONDENCIE Z MINISTERSTWEM ZDROWIA | RZECZNIKIEM
PRAW OBYWATELSKICH, M.IN. W SPRAWIE REALIZACJI POPRAWKI DO PROGRAMU
TERAPEUTYCZNEGO, DOSTEPU DO LEKOW OBJAWOWYCH | WPISANIU LEKOW NA SM NA LISTE
LEKOW REFUNDOWANYCH, W SPRAWIE ZAOPATRZENIA W SRODKI ABSORPCYJNE |
POMOCNICZE, DOSTEPU DO REHABILITACII, WPROWADZENIA NARODOWEGO PROGRAMU
LECZENIA SM.

PODJETO KILKA INTERWENCJI W SPRAWIE REALIZACJI KONTRAKTOW W RAMACH PROGRAMU
LEKOWEGO LECZENIA SM W KILKU WOJEWODZTWACH, W TYM M.IN. W WOJEWODZTWIE
SWIETOKRZYSKIM | MAZOWIECKIM ORAZ W SPRAWACH INDYWIDUALNYCH.

PRZEPROWADZONO AKCIJE INFORMACYJNA DOTYCZACA DIAGNOSTYKI | LECZENIA SM
SKIEROWANA DO LEKARZY M.IN.W WOJEWODZTWIE LUBELSKIM, PODKARPACKIM,
OPOLSKIM, SLASKIM.

WSPOLPRACOWANO Z ODDZIALAMI PTSR W RAMACH SPOTKAN | KOMUNIKAC)I MAILOWE].

ODBYtO SIE JEDNO SPOTKANIE DORADCZEJ KOMISJI MEDYCZNEJ, CZtONKOWIE DORADCZE)
KOMISJI MEDYCZNEJ WSPIERALI TEZ DZIAtANIA PTSR W RAMACH ZEPOtU
PARLAMENTARNEGO, KOMISJI ZDROWIA, KONTAKTOW Z MINISTERSTWEM ZDROWIA,
KAMPANII SPOLECZNYCH, PRZYGOTOWANIU PISM DOTYCZACYCH LECZENIA | REHABILITACII
CHORYCH, DZIALAN MEDIALNYCH JAKO EKSPERCI.

SUKCESEM SRODOWISKA PACJENTOW BYtO WPROWADZENIE LEKU Il RZUTU W LECZENIU SM
OGLOSZONEGO PRZEZ MINISTRA ZDROWIA POD KONIEC 2012 ROKU. PTSR WLACZAt SIE TEZ
W CHARAKTERZE EKSPERTA W PRACE AGENCJI OCENY TECHNOLOGII MEDYCZNYCH OPINIUJAC
PROGRAMY LEKOWE.

PROGRAM LECZENIA | REHABILITACII ,,MAM SZANSE” — FINANSOWANY Z 1% PODATKU

STAN PLIR NA KONIEC 2012 ROKU: 729 ZAREJESTROWANYCH 0SOB; 644 SUBKONTA
AKTYWNE; 85 OSOB PRZYSTAPILO DO PLIR; 23 OSOBY ZAMKNELY SUBKONTA (W TYM 5 0SOB
ZMARLO).

PRODUKTY | UStUGI FINANSOWANE Z PLIR:

. LEKI IMMUNOMODULUJACE;

. LEKI tAGODZACE OBJAWY CHOROBY;

. TERAPIE: PSYCHOLOGICZNA, UROLOGICZNA, LOGOPEDYCZNA | INNE tAGODZACE
OBJAWY CHOROBY;

OKULARY LUB SOCZEWKI KONTAKTOWE;

ZABIEGI REHABILITACYJNE | TURNUSY REHABILITACYJNE;

PRZYRZADY | SPRZETY DO REHABILITACII;

. WOZKI INWALIDZKIE ORAZ INNE SPRZETY UtATWIAJACE PORUSZANIE SIE OSOBY
NIEPELNOSPRAWNEJ RUCHOWO;

. SPRZETY UtATWIAJACE LIKWIDACIE BARIER KOMUNIKACYJNYCH WYNIKAJACYCH Z
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NIEPELNOSPRAWNOSCI ZWIAZANE) Z SM;

. MODERNIZACJA MIESZKANIA | DOSTOSOWANIE MIESZKANIA DO POTRZEB OSOBY
NIEPEENOSPRAWNEJ Z SM;

. SRODKI HIGIENICZNE ZWIAZANE Z PROBLEMAMI Z NIETRZYMANIEM MOCZU W SM;
. PRZYRZADY DO APLIKACJI LEKOW ORAZ ICH PRZECHOWYWANIA;

. ZABIEGI AKUPRESURY TRAKTOWANE JAKO METODA LECZENIA BOLU;

o ZAKUP LEKOW POZA GRANICAMI RP - ZAREJESTROWANYCH | DOPUSZCZONYCH DO

SPRZEDAZY NA TERENIE INNYCH KRAJOW UE PRZEZ EUROPEJSKA AGENCJE TECHNOLOGI!
MEDYCZNYCH, ZAKUP TYCH LEKOW MOZE ODBYWAC SIE TYLKO NA WYRAZNE SKIEROWANIE
OD LEKARZA (UDOKUMENTOWANE RECEPTA), ZAS CHORY POKRYWA WSZELKIE KOSZTY
OBStUGI ZWIAZANE Z TRANSAKCJA ZAKUPU LEKOW;

. LITERATURA | PRASA SPECJALISTYCZNA O TEMATYCE ZWIAZANEJ Z SM : CHOROBA,
LECZENIEM | REHABILITACJA ORAZ POPRAWA JAKOSCI ZYCIA, DOSTEPNEJ NA RYNKU
WYDAWNICZYM;

. SPRZET UtATWIAJACY LIKWIDACJE BARIER TECHNICZNYCH.
ZMIANY WE WSKAZOWKACH DOT. PLIR:
- DO FINANSOWANIA Z SUBKONT WtACZONO USPRAWNIENIA TECHNICZNE;

- UMOZLIWIONO FINANSOWANIE LEKOW OBJAWOWYCH NA PODSTAWIE KOPII RECEPTY OD
NEUROLOGA (DOTYCHCZAS TYLKO NA PODSTAWIE PISEMNEGO ZASWIADCZENIA OD
NEUROLOGA, ZE LEKI OBJAWOWE SA PRZYJMOWANE W PRZEBIEGU SM).

WSPARCIE RZECZNICZE | PRAWNE UDZIELANE PRZEZ PTSR

W ROKU 2012 KONTYNUOWANA BYtA WSPOtPRACA Z PRAWNIKAMI, PORAD PRAWNYCH
UDZIELANO PODCZAS DYZUROW PRAWNIKA DWA RAZY W MIESIACU, PODEJMOWANO TEZ
ROZMAITE SPRAWY RZECZNICZE. PORAD PRAWNYCH UDZIELALO DWOCH PRAWNIKOW
ZALEZNIE OD POTRZEB | KOMPILKACII SPRAWY — PRAWNIK | RZECZNIK OSOB CHORYCH NA SM
POWOLANY PRZY PTSR.

SPRAWY PROWADZONE PRZEZ RZECZNIKA OSOBZ SM:

- SPRAWA OGOLNA — PRZYGOTOWANIE PISM INTERWENCYJNYCH DOTYCZACYCH DO
MINISTRA ZDROWIA | NFZ DOTYCZACYCH ZAWARCIA KONTRAKTOW NA PRZEDtUZONE
LECZENIE INTERFERONOWE. PRZYGOTOWANIE WZOROW PISM INTERWENCYJNYCH.

- SPRAWA OGOLNA — KWESTIA ZAOPATRZENIA W PIELUCHOMAJTKI. ZtOZONE WYSTAPIENIE
DO RZECZNIKA PRAW OBYWATELSKICH ORAZ PRZYGOTOWANE WZORY PISM
INTERWENCYJNYCH DLA CHORYCH. RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH UCHYLIt SIE OD
PODJECIA SPRAWY. DLA KOLEJNYCH KROKOW KONIECZNE UPRZEDNIE OPRACOWANIE
PROPOZYCJI OD STRONY MEDYCZNEJ I/LUB UZYSKANIE WSPARCIE KONSULTANTA DS.
WLASCIWYCH DZIEDZIN MEDYCYNY.

- SPRAWA OGOLNA: WYSTAPIENIE DO NFZ W SPRAWIE KORZYSTANIA Z LECZENIA W RAMACH
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PROGRAMU INTERFERONOWEGO W UE W RAMACH WYJAZDOW KROTKOTRWALYCH.
UZYSKANA ODPOWIEDZ NFZ O TAKIEJ MOZLIWOSCI,

SPRAWY INDYWIDUALNYCH PACJENTOW:

- POWROT DO LECZENIA W PROGRAMIE BEZ PONOWNEJ KWALIFIKACJI- FINANSOWANIE
LECZENIA TYSABRI, KONTYNUOWANE POSTEPOWANIE PRZED SADEM OKREGOWYM W
WARSZAWIE W SPRAWIE UZYSKANIA RENTY SOCJALNEJ, SPRAWY ALIMENTACYJNE.
UDZIELONO ROWNIEZ WSPARCIA | DORADZTWA W NASTEPUJACYCH SPRAWACH: SADOWNE
PRZYZNANIE RENTY SOCJALNEJ | POMOC PRZY UZYSKANIU OPINII BIEGLYCH, UPOWAZNIENIE
OSOBY Z RODZINY DO REPREZENTOWANIA CHOREGO ZWIAZKU Z GLEBOKA
NIEPELNOSPRAWNOSCIA | NIEZDOLNOSCIA DO CZYNNOSCI PRAWNYCH, RENTY SOCJALNE |
UZYSKANIE SRODKOW DO ZYCIA, WNIOSEK O USTALENIE STOSUNKU PRACY, ZASILEK
PIELEGNACYJNY, ODMOWA WYJAZDU StUZBOWEGO ZE WZGLEDU NA STAN ZDROWIA,
FINANSOWANIE LECZENIA IMMUNOMODULUJACEGO PACJENTA OWRACAJACEGO Z
AUSTRALII DO POLSKI, SWIADCZENIE PIELEGNACYJNE DLA BEZROBOTNEGO PARTNERA, ULGA
REHABILITACYJNA, SPRAWY RENTOWE — BRAK UBEZPIECZENIA | WYMAGANEGO OKRESU
SKtADKOWEGO, SKARGA NA OPIEKUNKI Z MOPS | TRANSPORT SANITARNY, LECZENIE
INTERFERONEM WG NOWYCH ZASAD, SRODKI ZE ZLIKWIDOWANEJ KSIAZECZKI
MIESZKANIOWEJ, WYNAGRODZENIE ZA UDZIAt W BADANIU KLINICZNYM LEKU, URLOP
DODATKOWY, OBLICZENIE RENTY, DODATKI PIELEGNACYJNE ODEBRANE PO UMIESZCZENIU W
PLACOWCE OPIEKUNCZO-PIELEGNACYJNEJ, DYSKRYMINACJA | ZWOLNIENIE Z MIEJSCA PRACY,
PRZEDtUZENIE LECZENIA, WNIOSEK O PRZYZNANIE RENTY SPECJALNEJ, KONSEKWENCIJE
UJAWNIENIA NIEPELNOSPRAWNOSCI, ORZECZENIE O NIEPEENOSPRAWNOSCI | ULGA
REHABILITACYJNA, SADOWE DOCHODZENIE SWIADCZENIA RENTOWEGO, JAK CZESTO MOZNA
KORZYSTAC Z REHABILITACJI NA ODDZIALE SZPITALNYM, UPRAWNIENIE KONSULTANTOW
KRAJOWYCH | WOJEWODZKICH W SPRAWIE NIEZDOLNOSCI DO PRACY, PRAWO DO
WCZESNIEJSZE) EMERYTURY Z TYTULU OPIEKI NAD CHORA ZONA, SADOWE DOCHODZENIE
LECZENIA LEKIEM TYSABRI, ZAPRZESTANIE LECZENIA Z POWODU ODMOWY PtACENIA PRZEZ
NFZ, INTERWENCJA TVN W SPRAWIE PRZERWANIA LECZENIA, SPRAWA PODATKOWA,
DOWODY W SPRAWIE O RENTE, MIESZKANIE PO ROZWODZIE, ODWOtANIE OD DECYZJI
WOJEWODZKIEGO ZESPOtU DS. ORZEKANIA O NIEPEENOSPRAWNOSCI, ODSZKODOWANIE ZA
ZLAMANA NOGE, UJAWNIENIE WYNIKOW BADANIA KLINICZNEGO LEKU, PROCES SADOWY,
ALIMENTY, RENTA SPECJALNA, NIESLUSZNE ZATRZYMANIE, PRZEDLUZONY EGZAMIN
GIMNAZJALNY DLA OSOBY CHOREJ NA SM, UBIEGANIE SIE O POMOC Z PCPR, LECZENIE
UZDROWISKOWE, NIEW£ASCIWE ZACHOWANIE KONDUKTORA, WOLNIENIE Z PRACY, RENTA
OD PREZESA RADY MINISTROW, PRZYMUSOWE UMIESZCZENIE CHOREGO W DPS, DODATEK
MIESZKANIOWY | UStUGI OPIEKUNCZE, LIKWIDACJA BARIER ARCHITEKTONICZNYCH,
SPRZECIW OD ORZECZENIA LEKARZA ZUS, ODWOtANIE OD WYPOWIEDZENIA UMOWY O
PRACE, PROWADZENIA DZIALtALNOSCI GOSPODARCZEJ, ZAWIADOMIENIE DO PROKURATURY —
ODWOtANIE OD DECYZJI ZUS, WALKA O LECZENIE, DODATKOWE UBEZPIECZENIA, SPRAWA
ROZWODOWA A ORZECZENIE O NIEZDOLNOSCI DO SAMODZIELNEJ EGZYSTENCII, SPRZECIW
OD ORZECZENIA LEKARZA ORZECZNIKA ZUS, UPRAWNIENIA PRACOWNICZE OSOBY
ZALICZONEJ DO LEKKIEGO ZTOPNIA NIEPELNOSPRAWNOSCI, SPRAWA OPIEKUNKI, WYROKI
SADOWE WS SM.

INFOLINIA SM

INFOLINIA SM JEST STALYM PROJEKTEM PTSR. W ZWIAZKU Z CIAGLE NISKA WIEDZA O
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CHOROBIE | POTRZEBA PORADY, DOSTEPU DO INFORMACII | DZIALAN RZECZNICZYCH
INFOLINIA DZIALtALA ROWNIEZ W 2012 ROKU. OD 01.01 DO 31.12.2012 R. PRZEPROWADZONO
1314 ROZMOW TELEFONICZNYCH. TEMATYKA ROZMOW: OBJAWY | DIAGNOSTYKA 207 ;
LECZENIE I/LUB REHABILITACJA 541 ; KONSULTACJE NEUROLOGICZNE (ZGtOSZENIA) 42 ;
POMOC SOCJALNA 122 ; PORADNICTWO PRAWNE/SPRAWY RENTOWE 45 ; SUBKONTO/ PTSR
177; POMOC PSYCHOLOGICZNA 38 ; ZAMOWIENIA NA PUBLIKACJE 29 ; INNE 113

PONADTO PRZEPROWADZONO: 71 ROZMOW ZA POMOCA KOMUNIKATOROW
INTERNETOWYCH; 251 ROZMOWY PRZY UZYCIU KORESPONDENCJI MAILOWEJ; WYSLANO 178
PRZESYLEK LISTOWYCH | PACZEK.

RAZEM tATWIEJ — PORADNIA PSYCHOLOGICZNO-SOCJALNA DLA OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM

PROJEKT REALIZOWANY PRZY DOFINANSOWANIU PFRON (KWIECIEN 2012-MARZEC 2013)

GtOWNYM ZAtOZENIEM REALIZACJI PROJEKTU RAZEM tATWIEJ — POMOC PSYCHOLOGICZNO-
SOCJALNA DLA OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM JEST PROWADZENIE PORADNICTWA
PRZEZ TELEFON ORAZ INTERNET. BENEFICJENTAMI PROJEKTU SA OSOBY NIEPELtNOSPRAWNE
CHORE NA SM, KTORE Z ROZNYCH POWODOW MAJA UTRUDNIONY DOSTEP DO TERAPII |
PORADY PSYCHOLOGICZNEJ, A TAKZE PORADNICTWA SOCJALNEGO. Z PORADNI KORZYSTAJA
TAKZE BLISCY/ OPIEKUNOWIE CHOREGO, DZIEKI CZEMU OFEROWANA POMOC ZYSKUJE
CHARAKTER SYSTEMOWY. BLISCY NIEJEDNOKROTNIE NIE RADZA SOBIE W SYTUACII
DIAGNOZY, A CHCA BYC POMOCNI NIEPELtNOSPRAWNEMU CZtONKOWI RODZINY. TERAPIA
PROWADZONA JEST PRZEZ PSYCHOLOGOW WSPOLPRACUJACYCH Z POLSKIM
TOWARZYSTWEM STWARDNIENIA ROZSIANEGO, KTORZY POSIADAJA SZEROKA WIEDZE O
STWARDNIENIU ROZSIANYM ORAZ PROBLEMACH EMOCJONALNYCH ZWIAZANYCH Z TYM
SCHORZENIEM, JAK ROWNIEZ PRZEZ PRACOWNIKA SOCJALNEGO, KTORY DOBRZE ORIENTUJE
SIE W ZAGADNIENIACH ZWIAZANYCH Z SM. PORADNIA TO PROJEKT WIELOLETNI, OBECNIE NA
PODSTAWIE ANEKSU NR 1 DO UMOWY ZZB/000124/BF/D PORADNIA KONTYNUUJE
DZIAtALNOSC.

PRACOWNICY CENTRUM INFORMACYJNEGO SM ORAZ INFOLINII UDZIELAJA
ZAINTERESOWANYM OSOBOM SZCZEGOLOWYCH INFORMACII O PORADNICTWIE
PSYCHOLOGICZNYM | SOCJALNYM ORAZ PROWADZA REJESTRACIE ZAINTERESOWANYCH.
ZGLOSZENIA PRZYJMOWANO TAKZE ZA POMOCA FORMULARZA NA STRONIE INTERNETOWE)
PTSR.

PSYCHOTERAPEUCI PROWADZA 76 GODZIN DYZUROW 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 MIESIACU. JEDNA PORADA
TELEFONICZNA TRWA OK. 30 MINUT, PRZYGOTOWANIE DOKUMENTOW/WSKAZOWEK DLA
BENEFICJENTA KOLEJNE 30 MIN. PRACOWNIK SOCJALNY PRZEPROWADZA ZATEM MIESIECZNIE
30 ROZMOW.

PORAD UDZIELONO 397 BENEFICJENTOM. WIEKSZOSC Z NICH NIE BYtA JEDNORAZOWYM
KONTAKTEM Z TERAPEUTA. BENEFICJENCI WCHODZA W REGULARNY KONTAKT Z
TERAPEUTAMI | PORADY ODBYWAJA SIE SYSTEMATYCZNIE W COTYGODNIOWYCH SESJACH.




KONSULTACJE NEUROLOGICZNE

Z OKAZJI SWIATOWEGO DNIA STWARDNIENIA ROZSIANEGO W DNIACH 21-30 MAJA MIALY
MIEJSCE BEZPLATNE KONSULTACIJE SPECJALISTY NEUROLOGA W CELU KWALIFIKACJI CHORYCH
NA SM DO PROGRAMU TERAPEUTYCZNEGO ,,LECZENIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO”.
KONSULTACJE ODBYLY SIE PO WCZESNIEJSZE) REJESTRACII.

TERMINY KONSULTACJI: KRAKOW: 28 MAJA, BELCHATOW: 24 1 25 MAJA, SIEDLCE: 21, 23, 24
MAJA, WALBRZYCH: 21 | 24 MAJA, POZNAN: 22 MAJA, SZCZECIN: 30 MAJA, LUBLIN: 25 MAJA,
CZESTOCHOWA: 23 MAIJA, BYTOM: 25 MAIJA, CIESZYN: 25 MAJA,

POZA SWIATOWYM DNIEM ODBYtY SIE NASTEPUJACE KONSULTACJE: RYBNIK 24 WRZESNIA;
KATOWICE 24 WRZESNIA; KOSZALIN 6 PAZDZIERNIKA

WSPOLPRACA ZAGRANICZNA

KONFERENCJA EMSP W BARCELONIE W DNIACH 18 -20 MAJA W BARCELONIE ODBYtA SIE,
KONFERENCJA ZORGANIZOWANA PRZEZ EUROPEJSKA PLATFORME STWARDNIENIA
ROZSIANEGO. KONFERENCJA POSWIECONA BYtA NOWOSCIOM W LECZENIU | REHABILITACJI
STWARDNIENIA ROZSIANEGO. TEMATYKA PRZEDSTAWIONYCH PREZENTACII TO:

- NOWOCZESNE TERAPIE LEKOWE SM (PROF. ALAN THOMPSON),

- BADANIA NAD PROCESEM DEMIELINIZACYJNYM (PROF. C. LUBITZKI),

- UZYCIE KANABINOIDOW W ZARZADZANIU SYMPTOMAMI SM (PROF. P. VERMERSCH)
- EUROPEJSKI REJESTR PACJENTOW Z SM — EUREMS (DR TSVETA SCHYNS)

- PROJEKT MS-NEED — SZKOLENIA ONLINE DLA PIELEGNIAREK SM

PODCZAS KONGRESU PRZEDSTAWIONO FILM NT. SEKSUALNOSCI W SM ORAZ
ZAPREZENTOWANO WYSTAWE UNDER PRESSURE.

W DRUGIM DNIU KONGRESU DELEGAT PTSR PRZEDSTAWIt PREZENTACIJE DOTYCZACA TZW.”
EMPOWERMENT” (WZMACNIANIA) NA POZIOMIE NARODOWYM NA PRZYKLADZIE
POLSKIEGO PARLAMENTARNEGO ZESPOtU SM W KONTEKSCIE WYNIKOW BAROMETRU SM
ORAZ NARODOWEGO PROGRAMU LECZENIA.

WIZYTA NA WEGRZECH (KONFERENCJA MSMBA) W DNIU 9 WRZESNIA W PARKU MILLENARIS
W BUDAPESZCIE ODBYtA SIE KONFERENCJA WEGIERSKIEJ FUNDACII STWARDNIENIA
ROZSIANEGO (MSMBA)POD PRZEWODNICTWEM EVY NADABANNE BENYIK. NA KONFERENCIE
ZAPROSZONO OK. 400 PACJENTOW ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM Z CALYCH WEGIER, A
TAKZE PRZEDSTAWICIELI ZAGRANICZNYCH TOWARZYSTW SM Z CZECH, StOWACJI | POLSKI.
KONFERENCJA ZOSTAtA SFINANSOWANA Z GRANTOW FUNDUSZY WYSZEHRADZKICH.
TEMATYKA KONFERENCJI BYtA OBSZERNA; OD PREZENTACII LEKARZY NA TEMAT
NAJNOWSZYCH TERAPII SM PO OMOWIENIE INICJATYW WOLONTARIACKICH NA TERENIE
CALEGO KRAJU. KONFERENCIJE OTWORZYtA P. AGNES VAN — PRZEWODNICZACA
WEGIERSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO, NASTEPNIE GtOS ZABRAL
PRZEDSTAWICIEL ORGANIZACJI ZRZESZAJACEJ PACJENTOW CHOROB RZADKICH DR GABOR
POGANY Z POSTULATEM UTWORZENIA NARODOWEGO FORUM PACJENTOW. ZAPROSZONY
LEKARZ DR TUNDE TSEPANY PRZYBLIZYtA ZAGADNIENIE NAJINOWSZYCH TERAPII DOUSTNYCH




STOSOWANYCH W SM, A PRZEDSTAWICIELKA WEGIERSKIEGO ODPOWIEDNIKA NFZ
WYSTAPILA Z PREZENTACJA NA TEMAT PODEJMOWANYCH DECYZJI REFUNDACYJNYCH LEKOW
NA STWARDNIENIE ROZSIANE. PODCZAS KONFERENCJI ROZSTRZYGNIETO TAKZE KONKURS
FOTOGRAFICZNY ORAZ KONKURS DLA MEDIOW WRECZAJAC ZWYCIEZCOM NAGRODY.

KONFERENCIE ODWIEDZItY LICZNIE ZGROMADZONE MEDIA, W TYM DWIE STACIE
TELEWIZYJNE, RADIO | PRASA. NASZYM WEGIERSKIM KOLEGOM UDALO SIE TAKZE
ZAINTERESOWAC WYDARZENIEM ZAROWNO MINISTERSTWO ZDROWIA JAK ROWNIEZ
WEGIERSKI NFZ. PROBLEMY WEGIERSKICH PACJENTOW WYDAIJA SIE PODOBNE DO POLSKICH;
OGRANICZONE SRODKI BUDZETOWE, BRAK REJESTRU CHORYCH NA SM, WYSOKIE CENY
LEKOW, LIMITOWANA REHABILITACJA, ZBYT ROZROSNIETA ADMINISTRACJA W DZIEDZINIE
ZDROWIA. NIEMNIEJ SYTUACJA WEGIERSKICH PACJENTOW JEST LEPSZA NIZ POLSKICH ZE
WZGLEDU NA BRAK OGRANICZENIA CZASOWEGO TERAPII IMMUNOMODULUJACEJ, VIDE:
BAROMETR SM, W KTORYM WEGRY ZAJIMUJA POZYCJE KORZYSTNIEJSZA NIZ POLSKA.

OSWIADCZENIE PARLAMENTU EUROPEJSKIEGO W SPRAWIE WALKI ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM

W DNIU 13.09.2012 PARLAMENT EUROPEJSKI PRZYJAt OSWIADCZENIE W SPRAWIE WALKI ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM. POLSKI TEKST OSWIADCZENIA:

»PARLAMENT EUROPEJSKI,
— UWZGLEDNIAJAC ART. 123 REGULAMINU,

A. MAJAC NA UWADZE, ZE OK. 600 000 EUROPEJCZYKOW CIERPI NA STWARDNIENIE
ROZSIANE (SM), KTORE JEST NAJBARDZIE) POWSZECHNA CHOROBA NEURODEGENERACYINA |
GtOWNA PRZYCZYNA NIEWYNIKAJACE) Z WYPADKOW NIEPEENOSPRAWNOSCI U LUDZI
MtODYCH;

B. MAJAC NA UWADZE, ZE U WIEKSZOSCI OSOB SM JEST DIAGNOZOWANE W OKRESIE
ROZKWITU ICH AKTYWNOSCI ZAWODOWE), | ZE PRAWIE POLOWA PRZESTAJE PRACOWAC W
CIAGU TRZECH LAT OD DIAGNOZY;

C. MAJAC NA UWADZE, ZE W EUROPIE MAMY DO CZYNIENIA Z OLBRZYMIMI
ROZBIEZNOSCIAMI W DOSTEPIE DO LECZENIA MODYFIKUJACEGO PRZEBIEG CHOROBY, KTORE
W OSTATNICH MIESIACACH JESZCZE SIE NASILILY;

1. WZYWA KOMISIE | RADE DO:

- ZACHECANIA, W RAMACH PROGRAMU ,,HORYZONT 2020”, DO BLIZSZE)
WSPOLPRACY NAUKOWEJ | BADAN POROWNAWCZYCH NAD SM;

- PROPAGOWANIA, W RAMACH PROCESU REFLEKSJI NAD CHOROBAMI
PRZEWLEKtYMI, ROWNEGO DOSTEPU DO LECZENIA | ELASTYCZNEJ POLITYKI ZATRUDNIENIA
DLA OSOB CIERPIACYCH NA PRZEWLEKtE CHOROBY NEUROLOGICZNE, TAKIE JAK SM;

2. WZYWA PANSTWA CZtONKOWSKIE, ABY:

- ZWIEKSZALY ROWNY DOSTEP DO OPIEKI WYSOKIEJ JAKOSCI, NP. DZIEKI
KORZYSTANIU Z POTWIERDZONYCH EDUKACYJNYCH NARZEDZI SZKOLENIOWYCH (TAKICH JAK
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SZKOLENIA ZAWODOWE DLA PERSONELU PIELEGNIARSKIEGO SPECJALIZUJACEGO SIE W SM)
W CELU WYSZKOLENIA, ZNORMALIZOWANIA | POROWNYWANIA SPECJALISTYCZNYCH
SZKOLEN DLA PERSONELU PIELEGNIARSKIEGO;

- WSPARtY EUROPEJSKI REJESTR SM, ZACHECAJAC DO ZBIERANIA DANYCH
PACJENTOW NA POZIOMIE KRAJOWYM;

3. ZOBOWIAZUJE SWOJEGO PRZEWODNICZACEGO DO PRZEKAZANIA NINIEJSZEGO
OSWIADCZENIA, WRAZ Z NAZWISKAMI SYGNATARIUSZY(1), RADZIE, KOMISJI ORAZ
PARLAMENTOM PANSTW CZtONKOWSKICH.”

OSWIADCZENIE POWSTALO DZIEKI INICJATYWIE AMBASADORA SM — EUROPOStA PETRU
LUHANA, EMSP ORAZ PRZY WSPARCIU POZOSTAtLYCH MEP ZAINTERESOWANYCH
PROBLEMATYKA SM.

KILKA MIESIECY WCZESNIEJ EMSP ZORGANIZOWALA DUZA AKCJE PROPAGOWANIA
OSWIADCZENIA WSROD EUROPOStOW Z POSZCZEGOLNYCH KRAJOW. PTSR WYStAt MAILE
DO POLSKICH EUROPARLAMENTARZYSTOW Z PROSBA O GtOSOWANIE ZA PRZYJECIEM
DOKUMENTU. W OSWIADCZENIU JEST MOWA TAKZE O WSPARCIU EUROPEJSKIEGO REJESTRU
SM CZYLI O EUREMS.

WYSTAWA FOTOGRAFICZNA UNDER PRESSURE

W DNIACH 20-21 WRZESNIA W HALLU PALACU KULTURY | NAUKI W WARSZAWIE ODBYtA SIE
WYSTAWA FOTOGRAFICZNA ,UNDER PRESSURE — ZYCIE Z SM W EUROPIE”. PREMIERA
WYSTAWY MIAtA MIEJSCE 24 KWIETNIA W PARLAMENCIE EUROPEJSKIM.

PROJEKT UNDER PRESSURE AUTORSTWA EUROPEJSKIEJ PLATFORMY STWARDNIENIA
ROZSIANEGO JEST ILUSTRACJA WYNIKOW BAROMETRU SM — BADANIA POROWNAWCZEGO
SYTUACJI 0SOB CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE W POSZCZEGOLNYCH KRAJACH
EUROPY. DO PROJEKTU MULTIMEDIALNEGO WYBRANO 12 KRAJOW, W TYM POLSKE;
WYSELEKCJONOWANE KRAJE ROZNIA WARUNKI EKONOMICZNE, POLITYKA ZDROWOTNA
ORAZ SPOLECZNA. ZDJECIA ZAPREZENTOWANE W BRUKSELI MOZNA OBEJRZEC POD LINKIEM:
HTTP://WWW.EMSP.ORG/INDEX.PHP?OPTION=COM_PHOCAGALLERY&VIEW=CATEGORY&ID=
1:UNDER-PRESSURE-EXHIBITION-EUROPEAN-PARLIAMENT-BRUSSELS&ITEMID=168 .

NA WYSTAWE GtOWNA SKtADAJA SIE PO TRZY ZDJECIA Z KAZDEGO KRAJU, POCZYNAJAC OD
NIEMIEC, KTORE PRZODUJA W RANKINGU BAROMETRU AZ DO BIAtORUSI, W KTOREJ
SYTUACJA OSOB CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE JEST SZCZEGOLNIE TRUDNA.

AUTORAMI ZDJEC SA WYBITNI FOTOGRAFOWIE — LAUREACI WORLD PRESS PHOTO — WALTER
ASTRADA, MAXIMILIANO BRAUN, FERNANDO MOLERES, LOURDES R. BASOLI ORAZ CARLOS
SPOTTORNO, KTORY GOSCIt W POLSCE W PAZDZIERNIKU 2011 R. FOTOGRAFUJAC
PACJENTOW Z RADOMIA | WARSZAWY. OSOBY ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM (SM)
NAPOTYKAJA NA ZNACZACE NIEROWNOSCI W ZAKRESIE DOSTEPU, JAKOSCI ORAZ KOSZTOW
OPIEKI W POSZCZEGOLNYCH KRAJACH EUROPY. ZDJECIA ZROBIONE PRZEZ FOTOGRAFOW
UNDER PRESSURE MAJA ZA ZADANIE OBRAZOWO PRZEDSTAWIC, W JAKI SPOSOB KRAJOWE
WLADZE W DZIEDZINIE ZDROWIA | OPIEKI SPOLECZNEJ WPLYWAJA- POZYTYWNIE BADZ
NEGATYWNIE - NA DOSWIADCZENIE ZYCIA Z SM W EUROPIE

JAK WYNIKA Z DANYCH ZEBRANYCH PRZEZ BAROMETR SM — NARZEDZIE POROWNAWCZE
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EMSP, SYTUACJA CHORYCH NA SM NIEWIELE SIE POPRAWILA OD PRZYJECIA REZOLUCII
PARLAMENTU EUROPEJSKIEGO W SPRAWIE STWARDNIENIA ROZSIANEGO W 2003 ROKU.
NADAL WYSTEPUJA ISTOTNE ROZNICE W DOSTEPIE DO WYSOKIEJ JAKOSCI OPIEKI, ROZNICE TE
SA WYRAZNE W POSZCZEGOLNYCH KRAJACH UE. DOSTEP DO LEKOW MODYFIKUJACYCH
PRZEBIEG CHOROBY WAHA SIE OD 7% DO 80% W POSZCZEGOLNYCH PANSTWACH
CZLONKOWSKICH. DOSTEPNE DANE WYKAZUJA, ZE NIEMCY PLASUJA SIE WYSOKO W
RANKINGU OGOLNEJ OPIEKI NAD PACJENTEM SM, NATOMIAST POZYCJA WLOCH W
ZESTAWIENIU JEST NAJWYZSZA W ZAKRESIE DOSTEPU DO LECZENIA | TERAPII. W NIEKTORYCH
KRAJACH TAKICH JAK POLSKA CZY BUtGARIA, DOSTEP JEST O WIELE BARDZIEJ OGRANICZONY.

ISTNIEJE WYRAZNA POTRZEBA DZIAtANIA NA SZCZEBLU EUROPEJSKIM, W INTERESIE
OBYWATELI EUROPY, POTRZEBA USUNIECIA DYSPROPORCJI W DOSTEPIE DO DIAGNOSTYKI |
LECZENIA. SRODKI MUSZA BYC OGOLNODOSTEPNE TAK, ABY KAZDY OBYWATEL MOGt SIE
PRAWIDtOWO LECZYC. WtASCIWE ORGANY POWINNY ZWROCIC UWAGE NA TO, ZE
OGRANICZANIE DOSTEPU DO ODPOWIEDNIEGO LECZENIA STWARDNIENIA ROZSIANEGO
PROWADZI DO WYZSZYCH KOSZTOW SPO+ECZNYCH.

OSOBY Z SM, KTORE ZGODZItY SIE WZIAC UDZIAt W PROJEKCIE POKAZALY PRZED SWIATEM
SWOJE ZYCIE CODZIENNE, SYTUACJE ZWIAZANE Z CHOROBA — WIZYTY U LEKARZA, MOMENT
PODANIA LEKU, REHABILTACJE, ALE TAKZE SWOJE ZAINTERESOWANIA, SPOSOB SPEDZANIA
CZASU WOLNEGO, PASJE, A TAKZE RELACJE Z WSPIERAJACYMI BLISKIMI.

NARODOWE POLITYKI SPOLECZNE | ZDROWOTNE MAJA OGROMNY WPLYW NA SYTUACIE
PACJENTOW. DOSTEP DO LECZENIA | REHABILITACJI, REFUNDACJA KOSZTOW LECZENIA,
PROJEKTY BADAWCZE, REJESTRY PACJENTOW, KTORE PROWADZA DO IDENTYFIKACJI
DOBRYCH PRAKTYK, ZATRUDNIENIE TO KLUCZOWE OBSZARY, KTORE WPtYWAJA NA JAKOSC
ZYCIA MIESZKANCOW DANEGO KRAJU. PROJEKT UNDER PRESSURE W PROSTY, ODWOLUJACY
SIE DO WYOBRAZNI SPOSOB, ILUSTRUJE ROZNICE POMIEDZY KRAJAMI, UKAZUJE JAK WIELE
MOZNA ZDZIAtAC DLA 0SOB CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE POPRZEZ ODPOWIEDNIE
ROZWIAZANIA SYSTEMOWE.

UNDER PRESSURE TO MULTIMEDIALNY PROJEKT, KTORY PRZEDSTAWIA, W JAKI SPOSOB
KRAJOWE WtADZE W DZIEDZINIE ZDROWIA | POLITYKI SPOLECZNEJ WPLYWAIJA —
POZYTYWNIE LUB NEGATYWNIE - NA DOSWIADCZENIE ZYCIA Z SM W EUROPIE.

BAROMETR SM

ROZPOCZETY W 2008 ROKU PRZEZ EMSP PROJEKT - BAROMETR SM - JEST NARZEDZIEM
POROWNAWCZYM, MA ZA ZADANIE ZESTAWIC OPIEKE | UStUGI DLA OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM W SIEDMIU KLUCZOWYCH OBSZARACH (W TYM: DOSTEP DO
LECZENIA, STAN BADAN NAD SM, ZATRUDNIENIE | UTRZYMANIE MIEJSC PRACY ORAZ PRACE
NAD INNOWACYINYMI LEKI WCHODZACYMI NA RYNEK) . W 2011 ROKU BADANIE
BAROMETRU PRZEPROWADZONO W 33 EUROPEJSKICH KRAJACH.

ECTRIMS 2012

W DNIACH 10-13 PAZDZIERNIKA ODBYt SIE DOROCZNY KONGRES ECTRIMS - EUROPEAN
COMMITTEE FOR TREATMENT AND RESEARCH IN MS (EUROPEJSKI KOMITET DS. LECZENIA |
BADAN NAD SM). HTTP://WWW.ECTRIMS.EU/ KONGRES BYt JUZ 28 WYDARZENIEM, W
LYONIE ODBYWA SIE JUZ PO RAZ DRUGI. LYON TO FRANCUSKIE CENTRUM PRZEMYStU
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FARMACEUTYCZNEGO ORAZ BIOTECHNOLOGII.

NOWA PRZEWODNICZACA ECTRIMS ZOSTAtA W TRAKCIE KONGRESU PROFESOR MARIA
TROJANO Z WLOCH. PROFESOR TROJANO BYtA GOSCIEM SPECJALNYM NA SPOTKANIU
EUREMS DN. 10.10.12.

W DORADCZYM KOMITECIE NAUKOWYM ECTRIMS ZASIADA PROFESOR KRZYSZTOF SELMAJ,
KTORY RAZEM Z PROFESOREM ANTONIO UCCELLIM Z GENUI POPROWADZIt WARSZTAT
NAUKOWY NA TEMAT TERAPII ANTYGENOWEJ W SM ORAZ O KOMORKACH MACIERZYSTYCH.

MISJA ECTRIMS JEST WYMIANA DOSWIADCZEN BADAWCZYCH, ORGANIZACJA WARSZTATOW
NAUKOWYCH, SYMPOZJOW NAD STWARDNIENIEM ROZSIANYM, GOSCMI KONGRESU SA
LEKARZE NEUROLODZY, KLINICYSCI, BADACZE NIE TYLKO Z EUROPY.

GtOWNE TEMATY TEGOROCZNEGO ECTRIMS TO (WG PROGRAMU:
HTTP://WWW.CONGREX.CH/FILEADMIN/FILES/2012/ECTRIMS2012/EBOOKS/ECTRIMS_2012_
FINAL_PROGRAMME/INDEX.HTML)

- METODY DIAGNOSTYKI SM,

- BIEZACE ORAZ INNOWACYJNE TERAPIE STOSOWANE W SM: TERAPIE PIERWSZEJ LINII,
PRZECIWCIAtA MONOKLONALNE ORAZ TERAPIE DOUSTNE

- TERAPIE ANTYGENOWE ORAZ ZASTOSOWANIE KOMOREK MACIERZYSTYCH W SM
- SM PEDIATRYCZNE
- ROZNICE PLCIOWE W SM

- PML

FIRMY FARMACEUTYCZNE ZORGANIZOWALY WtASNE SYMPOZJA NA NASTEPUJACE TEMATY:

- MERCK: PERSPEKTYWA PACJENTA Z SM, ZALETY DLUGOTRWALEGO POZOSTAWANIA NA
TERAPII

- NOVARTIS: ROZPOCZYNANIE TERAPII FINGOLIMODEM, WZRASTAJACA ROLA TEGO LEKU
- GENZYME: PATOFIZJOLOGIA SM, ROLA LIMFOCYTOW W PATOFIZJOLOGII SM

- ALMIRALL: SPASTYCZNOSC, ZASTOSOWANIE ENDOKANABINOIDOW

- TEVA: NOWE KONCEPCJE W PATOLOGII SM, DOWODY NA SKUTECZNOSC LAQUINIMODU

KOLEJNY, 29 KONGRES ECTRIMS PLANOWANY JEST NA 2-5 PAZDZIERNIKA 2013 W
KOPENHADZE.

SPOTKANIE GRUPY PROJEKTOWEJ EUREMS

W DNIU 10 PAZDZIERNIKA ODBYLO SIE SPOTKANIE KOMITETU STERUJACEGO EUREMS W
LYONIE. NA SPOTKANIU POWSTAL DOKUMENT Z ZESTAWEM DANYCH DO REJESTRU (DATA

13




SET), ALE TO NA RAZIE NIE JEST OSTATECZNY WYBOR, OBOWIAZUJE ON W FAZIE TESTOWEI,
MA BYC ROZWIJANY W ZAKRESIE TERAPII DMD, PYTAN DOTYCZACYCH JAKOSCI ZYCIA. MA
ZAWIERAC ZAROWNO DANE KLINICZNE JAK | TZW. ,,PATIENT RELATED OUTCOME”.

ZAWARTOSC MINIMALNA REJESTRU EUREMS TO:

1. MIESIAC, ROK URODZENIA
2. PLEC

3. POSTAC CHOROBY

4. ROK PIERWSZYCH SYMPTOMOW

5. ROK DIAGNOZY

6. CZY PACJENT SPEENIA KRYTERIA MC DONALDA?

7. CZY WYKONANO REZONANS MAGNETYCZNY (MRI)?

8. DIAGNOSTYKA PLYNU MOZGOWO-RDZENIOWEGO (CSF)
9. EDSS

10. CZY LECZONO PACJENTA LEKAMI MODYFIKUJACYMI PRZEBIEG CHOROBY?
11. CZY OBECNA BYtA TERAPIA OBJAWOWA?

12. CZY PACJENT PRACUIJE?

13. 3 PYTANIA EQ5D (HTTP://WWW.EUROQOL.ORG/)

14, 2 PYTANIA MSIS-29 (MULTIPLE SCLEROSIS IMPACT SCALE - 29) — PYTANIA O JAKOSC
ZYCIAZSM

PYTAN W REJESTRZE MA BYC NIEWIELE, NATOMIAST WAZNE JEST UCZESTNICTWO JAK
NAJWIEKSZEJ LICZBY KRAJOW.DYSKUSJA NA SPOTKANIU TOCZYtA SIE NA TEMAT DEFINICJI
POSTACI WTORNIE POSTEPUJACEJ, IDENTYFIKACJI PIERWSZYCH SYMPTOMOW, LICZBY PYTAN
0 QOL Z SM. W LYONIE GOSCIEM NA SPOTKANIU EUREMS BYtA PROF. MARIA TROJANO
(ECTRIMS CHAIR), KTORA PODKRESLItA ZBIEZNOSC CELOW ECTRIMS | PROJEKTU EUREMS.
DRUGIM GOSCIEM (TELEKONFERENCJA WEBEX) BYtA MAGDA CHLEBUS (DIRECTOR SCIENCE
POLICY) Z EFPIA, KTORA PREZENTOWALA KONKURSY IMI.

KONFERENCJA EMSP W PRADZE

W DNIACH 24-25 LISTOPADA ODBYtA SIE WSPOLNA KONFERENCJA DWOCH ORGANIZACII
PARASOLOWYCH — EMSP (EUROPEJSKIEJ PLATFORMY STWARDNIENIA ROZSIANEGO) ORAZ
RIMS (REHABILITACJIA W STWARDNIENIU ROZSIANYM).

WYTYCZNE DOTYCZACE REHABILITAC)I OSOB Z SM MOZNA WYSZUKAC NA STRONIE RIMS:
HTTP://WWW.EURIMS.ORG/.
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CZtONKAMI ORGANIZACII RIMS SA DWA POLSKIE CENTRA SM:
- CENTRUM REHABILITACJI DLA OSOB CHORYCH NA SM W BORNEM SULINOWIE

- KRAJOWY OSRODEK MIESZKALNO-REHABILITACYJNY DLA OSOB CHORYCH NA STWARDNIENIE
ROZSIANE W DABKU

NIESTETY PRZEDSTAWICIELE ZADNEGO Z TYCH OSRODKOW NIE BYLI OBECNI NA WSPOLNE)
KONFERENCII EUROPEJSKIEJ PLATFORMY STWARDNIENIA ROZSIANEGO ORAZ RIMS.

KONFERENCJA ODBYtA SIE POD HAStEM WDRAZANIA NOWYCH TECHNOLOGII W OPIECE NAD
PACJENTAMI Z SM, PORUSZONO KWESTIE MEDIOW SPOtECZNOSCIOWYCH, APLIKACI
MOBILNYCH; KLUCZOWYM TEMATEM BYtA JEDNAK REHABILITACIA.

OBECNA REHABILITACJA OPIERA SIE W DUZEJ MIERZE NA KONCEPCJI E-ZDROWIA, TELE-
REHABILITACII, CZYLI KOMUNIKACJI Z REHABILITANTEM ZA POSREDNICTWEM INTERNETU,
URZADZEN MOBILNYCH ETC. TAKI KONTAKT NIE ZASTEPUJE BEZPOSREDNIEGO SPOTKANIA Z
REHABILITANTEM, ALE POZWALA POSZERZYC POLE DZIAtANIA. (PODOBNIE JAK ZDALNY
KONTAKT Z LEKARZEM W PRZYPADKU TELEMEDYCYNY).

CIEKAWYM ZJAWISKIEM W REHABILITACII JEST JEJ ,,GAMIFIKACJIA” (GAMIFICATION) CZYLI
UZYCIE ELEMENTOW GRY W INNYM KONTEKSCIE N.P. REHABILITACYJNYM. DEFINICJA
GAMIFIKACII:

GAMIFIKACJA POLEGA NA ZASTOSOWANIU SPOSOBU MYSLENIA WYKORZYSTYWANEGO PRZY
TWORZENIU GIER DO ROZWIAZYWANIA INNYCH PROBLEMOW NIE BEDACYMI GRAMI (TAKZE
W DZIEDZINIE ZDROWIA, REHABILITACII, STYLU ZYCIA) TAK, ABY STALY SIE ONE BARDZIEJ
CIEKAWE, ZABAWNE | INTERESUJACE. GAMIFIKACJA ZOSTAtA WYBRANA JAKO JEDEN Z
TRENDOW TECHNOLOGICZNYCH PRZEZ LICZNYCH EKSPERTOW. MOZE ONA ZOSTAC
APLIKOWANA W KAZDE SRODOWISKO, | W PRAKTYCZNIE WSZYSTKO MOZE ZOSTAC
ZGAMIFIKOWANE, TAK ABY STAtO SIE BARDZIEJ CIEKAWE | WCIAGAJACE, ZMIENIAJAC
UZYTKOWNIKA W GRACZA.

ELEMENTY GRY, KTORE MOZNA WYKORZYSTAC W REHABILITACJI, A JEDNOCZESNIE
POWSZECHNE WYKORZYSTANE TECHNIKI PRZY TWORZENIU PROJEKTOW GAMIFIKACYJNYCH
TO:

OSIAGNIECIA / ODZNAKI

. POZIOMY

. RANKINGI NAJLEPSZYCH

. PASKI POSTEPU

. AWATARY, NARRACJA

. WYZWANIA

. NARASTAJACY POZIOM TRUDNOSCI

. KOMUNIKACJA — TWORZENIE SPOLECZNOSCI GRACZY.

WNIOSKIEM Z KONFERENCJI JEST TEZA, ZE REHABILITACJA MOZE WIELE ZYSKAC NA
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GAMIFIKACJI. Z NUDNEJ, RUTYNOWEJ CZYNNOSCI MOZE STAC SIE WYZWANIEM, DO KTOREGO
PACJENT MOZE ZOSTAC BARDZO ZMOTYWOWANY, WtASNIE DZIEKI ZASTOSOWANIU
TECHNIKI GAMIFIKACII.

SYMFONIA SERC — KAMPANIA INFORMACYJNA | ANTYDYSKRYMINACYJNA

ZAtOZONE CELE ,SYMFONII SERC” WYNIKALY WPROST ZE ZIDENTYFIKOWANEGO | OPISANEGO
PROBLEMU LUDZI CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE, PROBLEMU Z JAKIM BORYKAJA SIE
ICH RODZINY | CALE SRODOWISKO W KTORYM PRZEBYWA OSOBA CHORA NIEPELNOSPRAWNA
A KTORYCH W POLSCE JEST OKOtO 40 TYSIECY. SRODOWISKO OSOB CHORYCH NA SM BYtO W
TYM PROJEKCIE WIODACE, ALE NA PROBLEMY WYPUNKTOWANE | PROBA ICH ROZWIAZANIA
DOTYCZY WSZYSTKICH OSOB CHORYCH | NIEPELNOSPRAWNYCH W POLSCE. POMIMO TEGO,
ZE KAMPANIA BYtA NIEZWYKLE TRUDNA ZE WZGLEDU NA WYKORZYSTANIE WIELU
ROZNORODNYCH KANALOW INFORMACYJNYCH DOSTOSOWANYCH DO ROZNYCH GRUP
SPOLECZNYCH, NALEZY JEDNOZNACZNIE POWIEDZIEC, ZE W 100% ZREALIZOWANO ZAtOZONE
CELE A REZULTATY ZOSTALY OSIAGNIETE | PRZEKROCZONE /SZCZEGOLNIE WIDAC TO NA
REZULTATACH TWARDYCH/. ZMNIEJSZENIE NEGATYWNEGO NASTAWIENIA DO CHORYCH |
ROZPOWSZECHNIANIE RZETELNEJ WIEDZY O CHOROBIE, ZMIANA WIZERUNKU OSOB
NIEPELNOSPRAWNYCH - SPOWODOWALA ZMIANE SPOtECZNA A INTEGRACJA SRODOWISK —
OTWARTOSC | GOTOWOSC POMOCY, CO W ZNAKOMITY SPOSOB PRZEKtADA SIE NA
POPRAWE ZYCIA OSOB CHORYCH | NIEPELNOSPRAWNYCH. WE WSZYSTKICH DZIALANIACH, NA
WSZYSTKICH ETAPACH DZIAtANIA, OD POMYStU POPRZEZ PRZYGOTOWANIE | REALIZACJE W
DZIAtANIACH UCZESTNICZYtY ZAROWNO OSOBY CHORE, NIEPELENOSPRAWNE JAK | ZDROWE,
MtODSZE | STARSZE /ZACHOWANA ZASADA EMPOWERMENT/. WSZYSCY ZNALEZLI DLA SIEBIE
MIEJSCE | TAKA AKTYWNOSC, KTOREJ MOGLI PODOtAC. MOZLIWOSC UCZESTNICTWA W
KONKURSACH: POETYCKIM | FOTOGRAFICZNYM — DAtA OSOBOM CHORYM |
NIEPELNOSPRAWNYM POCZUCIE CZYNIENIA CZEGOS POZYTYWNEGO | DZIALANIE TO
SPOWODOWALO WZROST SAMOOCENY ORAZ INTEGRACJE SRODOWISK. DLA CHORYCH NA
SM NIEZWYKLE WAZNYM | BUDUJACYM BYt MODUt NAZWANY "MAPA SM". ZALtOZENIEM
JEGO BYtO POZYSKANIE DO WSPOtPRACY W CHARAKTERZE WOLONTARIUSZY - 0SOB
CHORYCH NA SM ORAZ MtODZIEZY. DZIAtANIE TO W SWOIM ZAMYSLE POLEGALO NA IDEI
WYKONYWANIA DZIAtAN ...SAMI DLA SIEBIE... W WIELU PRZYPADKACH PRZERWALO ONO
IZOLACJE, ZWIEKSZYtO POZIOM WIEDZY, SPOWODOWALO WZROST UMIEJETNOSCI, WZROStA
SAMOOCENA ON | CHORYCH. OSOBOM MtODYM, DZIAtANIE TO POZWOLILO NA
WYPRACOWANIE U SIEBIE EMPATII, WIEKSZEGO ZROZUMIENIA TRUDNOSCI Z JAKIMI
BORYKAJA SIE OSOBY CHORE | NIEPELNOSPRAWNE.

KONKURS SKIEROWANY DO MEDIOW SPOWODOWAL ZAINTERESOWANIE TEMATYKA 0SOB
CHORYCH | ON LUDZI OD KTORYCH W DUZEJ MIERZE ZALEZY PRZEKAZYWANIE INFORMACII.
CELEM KONKURSU BYLO PODNOSZENIE WIEDZY | SWIADOMOSCI SPOtECZNEJ ZWIAZANEJ ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM W SPOSOB, KTORY ZWIEKSZA AKCEPTACJE SPOLECZNA OSOB
CHORYCH.

WSZYSTKIE ZREALIZOWANE DZIAtANIA W ,SYMFONII SERC” PRZECIWDZIAtALY WYKLUCZENIU
SPOtECZNEMU, DYSKRYMINACII | SPOWODOWALY INTEGRACIE, AKTYWIZACIE, ZWIEKSZONA
SAMOOCENE, WZROST UMIEJETNOSCI WSROD GRUPY OSOB CHORYCH | ON. PODtOZEM TYCH
POZYTYWNYCH POSTAW BYt WZROST WIEDZY | SWIADOMOSCI SPOtECZNEJ NA TEMAT
STWARDNIENIA ROZSIANEGO | ZYCIA Z TA CHOROBA. TEMU StUZYtA SZEROKO ZAKROJONA
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CAtA KAMPANIA SPOLECZNA.
DZIAtANIA PRZEPROWADZONE W RAMACH SYMFONII SERC:
1 CZERWCA 2012 — POWOLANIE ZESPOtU PROJEKTOWEGO

CZERWIEC 2012 - ZAWIERANIE PARTNERSTW - PARTNERAMI W REALIZACII V EDYCJI
»SYMFONII SERC” BYLI:

*GIMNAZJUM NR 5 IM. TADEUSZA KOSCIUSZKI JAKO OFICJALNY PARTNER ORAZ

*FUNDACJA POMOCY OSOBOM STARSZYM | NIEPELNOSPRAWNYM ,,ZAWSZE POTRZEBNI”
JAKO PARTNER NIEFORMALNY.

JESZCZE W SIERPNIU, KIEDY SZKOtA MIALA WAKACJE, ODBYLISMY 2 SPOTKANIA
ORGANIZACYJNE, ABY OD WRZESNIA ZACZAC NABOR | SZKOLENIA DLA MtODOCIANYCH
WOLONTARIUSZY.

LUTY — PAZDZIERNIK 2012 - OGLOSZENIE | PRZEPROWADZENIE KONKURSOW - POETYCKIEGO |
FOTOGRAFICZNEGO, KTORE KIEROWANE SA DO OSOB CHORYCH, NIEPELNOSPRAWNYCH, ICH
RODZIN | PRZYJACIOL. CELEM ICH JEST PROMOWANIE AKTYWNOSCI OSOB CHORYCH | ON
ORAZ POSTRZEGANIE SWIATA W JASNYCH BARWACH POMIMO CHOROBY. UHONOROWANIE
LAUREATOW, WRECZENIE DYPLOMOW | NAGROD ODBY+O SIE PODCZAS WIECZORKU
POETYCKIEGO W GALERII,,CYTADELA” W WARSZAWIE. CI, KTORZY NIE BYLI W STANIE
DOJECHAC DO WARSZAWY | NIE MOGLI OSOBISCIE ODEBRAC NAGROD, OTRZYMALI JE DROGA
POCZTOWA.

- W MARCU, OTWORZYLISMY TRZECIA, OGOLNOPOLSKA EDYCJE KONKURSU SKIEROWANA DO
MEDIOW, KTOREGO CELEM JEST PODNOSZENIE WIEDZY | SWIADOMOSCI SPOLECZNE)
ZWIAZANEJ ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM W SPOSOB, KTORY ZWIEKSZA AKCEPTACIE
SPOLECZNA OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH.

WRZESIEN — PAZDZIERNIK 2012 - NABOR | SZKOLENIE WOLONTARIUSZY -

ZE WZGLEDU NA TO, ZE ROK 2012 ZOSTAt OGtOSZONY EUROPEJSKIM ROKIEM AKTYWNOSCI
0OSOB STARSZYCH | SOLIDARNOSCI MIEDZYPOKOLENIOWEJ GtOWNE DZIAtANIA DOT.
WOLONTARIATU SKONCENTROWALY SIE NA IDEI WYMIANY MIEDZYPOKOLENIOWEJ. ZE
WZGLEDU NA PRZERWE WAKACYJNA, WtASCIWE SPOTKANIA PRZYGOTOWUJACE
WOLONTARIUSZY ODBYWALY SIE OD POCZATKU WRZESNIA DO KONCA POAZDZIERNIKA.
ODBYLY SIE 4 TAKIE SPOTKANIA.

16 WRZESNIA 2012 - WOLONTARIAT AKCYINY -

PRZEPROWADZONE SZKOLENIA ZAPEWNILY ZAROWNO MLODYM, JAK | STARSZYM
WOLONTARIUSZOM PODSTAWOWA WIEDZE NA TEMAT SPECYFIKI STWARDNIENIA
ROZSIANEGO A TAKZE POZWOLILY NA ZAWIAZANIE ZNAJOMOSCI, PRZYJAZNI, WZAJEMNEGO
ZROZUMIENIA WIDZENIA SWIATA.... TO Z KOLEI POZWOLItO NA PRZYGOTOWANIE OBYDWU
GRUP DO WSPOLPRACY PRZY REALIZACJI AKCJI NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU. MtODZI
WOLONTARIUSZE W TOWARZYSTWIE OSOB STARSZYCH BRALI UDZIAt W CALODZIENNEJ AKCJI
PRZEZ BLISKO 5 GODZIN. PROWADZILI ROZMOWY Z OSOBAMI ODWIEDZAJACYMI,
OPIEKOWALI SIE DZIECMI, OSOBAMI NIEPELNOSPRAWNYMI, UDZIELALI INFORMACII,
ROZDAWALI MATERIALY INFORMACYJNE, NIEKTORZY Z NICH UCZESTNICZYLI W ZBIORCE
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PUBLICZNEJ.
CZERWIEC-LISTOPAD 2012 - TWORZENIE "MAPY SM" -

KTOREJ CELEM BYLO UTWORZENIE NA STRONIE INTERNETOWEJ DRUGIEJ CZESCI KOMPLETNEJ
BAZY PLACOWEK, SWIADCZACYCH ROZNORAKA POMOC CHORYM NA SM /Z BAZY TEJ
KORZYSTAC MOGA TAKZE INNE OSOBY/. "MAPA SM" JEST ODPOWIEDZIA NA ZAUWAZALNY
BRAK tATWO DOSTEPNYCH INFORMACII O MIEJSCACH, DO KTORYCH CHORZY | ICH
OPIEKUNOWIE MOGA SIE ZWRACAC W ROZNYCH SPRAWACH ZWIAZANYCH Z CHOROBA
/GOPS, MOPS, PRZYCHODNIE, SZPITALE, REHABILITANCI, SPECJALISCI NEUROLOGI! ITP/. BAZA
TA, KTOREJ STWORZENIE Z DUZYM POWODZENIEM ZAPOCZATKOWALISMY DZIEKI
UBIEGLOROCZNEMU PROJEKTOWI, WYMAGA KILKU LAT PRACY ORAZ CIAGLEGO
UAKTUALNIANIA. JEDNAK JUZ TERAZ POWSTALA PELNA BAZA DANYCH NIEZWYKLE POMOCNA
OSOBOM CHORYM. MAPE TWORZYLI WOLONTARIUSZE, KTORZY REKRUTOWALI SIE SPOSROD
OSOB CHORYCH, STARSZYCH | ON ORAZ MLODZIEZY. W REALIZACJI PROJEKTU W CZESCI
»MAPA SM” WZIELO UDZIAt 11 WOLONTARIUSZY Z 6 WOJEWODZTW:

WRZESIEN — GRUDZIEN 2012 - POZYSKIWANIE PATRONOW MEDIALNYCH -

HONOROWY PATRONAT NA CAtA "SYMFONIA SERC" PRZYJELA IRENA LIPOWICZ, RZECZNIK
PRAW OBYWATELSKICH.

TEGOROCZNI PATRONI MEDIALNI TO: GAZETA ZDROWIE, TVP INFO, NEUROPOZYTYWNI,
EXPRESS WIECZORNY, NEUROLOGIA.ORG, BUSINESSWOMAN@LIFE, RADIO DLA CIEBIE.
WSZYSCY PATRONI WYWIAZALI SIE Z PODJETYCH ZOBOWIAZAN.

W RDC EMITOWANE BYtY ZAPROSZENIA NA AKCJE NA KP, BYLY 3 WYWIADY Z LEKARZAMI,
OSOBAMI CHORYMI; W GAZECIE ZDROWIE UKAZAL SIE ARTYKUt O SM ,,SM CZYLI ROSYJSKA
RULETKA PO POLSKU”, W TVP INFO BYLISMY DWUKROTNIE ZAPRASZANI NA ANTENE, W
NEUROPOZYTYWNYCH UKAZAL SIE WYWIAD Z IRENA LIPOWICZ, | DAMA RP ANNA
KOMOROWSKA ORAZ WYWIAD Z KOORDYNATORKA ,, SYMFONII SERC” POD TYTULEM GRAJMY
RAZEM ORAZ PLAKAT | ZAPROSZENIE ITD.

CZERWIEC 2012 - REAKTYWACJIA WWW.SYMFONIASERC.PL;

PTSR PROWADZI STRONE INTERNETOWA: WWW.PTSR.ORG.PL, A NA POTRZEBY KAMPANII
SPOLECZNEJ ,,SYMFONIA SERC” PROWADZILISMY: WWW.SYMFONIASERC.PL;

TWORZAC PROFILE NA STRONACH SERWISOW SPOLECZNOSCIOWYCH NP.: FACEBOOK, BLIP,
TWITTER ITD. DOCIERALISMY DO MtODEJ, AKTYWNEJ, MEODSZEJ CZESCI SPOLECZENSTWA.

INFORMACIJE O WYDARZENIACH ZAMIESZCZANE BYtY NA BEZPtATNYCH PORTALACH
INTERNETOWYCH JAK: KULTURALNA WARSZAWA ORAZ NA STRONACH PARTNEROW |
ZAPRZYJAZNIONYCH NGO, NA INNYCH PORTALACH | STRONACH NIE WYMAGAJACYCH OPLAT
(FORA DYSKUSYJNE, KALENDARIA WYDARZEN, PORTALE SPOtECZNOSCIOWE).

W OKRESIE OD CZERWCA DO GRUDNIA, NASZE STRONY INTERNETOWE WWW.PTSR.ORG.PL;
WWW.SYMFONIASERC.PL; 12.000 OSOB. PONIEWAZ SZACUNKI NASZE WE WNIOSKU MOWILY
O LICZBIE UNIKATOWYCH, NIEPOWTARZALNYCH 10.000 UZYTKOWNIKOW - LICZBA
WYKONAWSTWA ZOSTAtA ZACHOWANA.

CZERWIEC — GRUDZIEN 2012 - FORUM EKSPERCKIE -BYtO PROWADZONE PRZEZ NAJWIEKSZA
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ZNAWCZYNIE PROBLEMOW LUDZI CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE [ZABELE
CZARNECKA. ZNALEZC MOZNA GO POD NASTEPUJACYM ADRESEM:
HTTP://FORUM.GAZETA.PL/FORUM/,1200,JAK_ZYC_ZE_STWARDNIENIEM_ROZSIANYM_.HTM

OTO INFORMACJA POCHODZACA OD GOSPODYNI GAZETY:

,WSZYSTKICH WPISOW - 468,IL0SC WATKOW - 32, ILOSC POSTOW EKSPERTA -123 - BARDZO
DOBRY WSPOtCZYNNIK. NIE JESTEM W STANIE PODAC OGLADALNOSCI DLA JEDNEGO FORUM,
ALE SADZAC Z ILOSCI USEROW, ILOSCI ZAKEADANYCH WATKOW | RESPONSYWNOSCI - FORUM
JEST BARDZO POPULARNE”.

WRZESIEN 2012 - KAMPANIA ULOTKOWA IDS /HEALTHCARE INTELIGENCE/, PRZYGOTOWANA
SPECJALNIE DLA PTSR, PROWADZONA BYtA PRZEZ CAtY WRZESIEN 2012 W POCZEKALNIACH
PRZYCHODNI LEKARZY PIERWSZEGO KONTAKTU W PLACOWEK POZ /PUBLICZNYCH |
NIEPUBLICZNYCH/ NA TERENIE 11 WOJEWODZTW: LUBUSKIEGO, WIELKOPOLSKIEGO,
MAZOWIECKIEGO, tODZKIEGO, LUBELSKIEGO, SLASKIEGO, SWIETOKRZYSKIEGO,
MALOPOLSKIEGO, DOLNOSLASKIEGO, KUJAWSKO-POMORSKIEGO | OPOLSKIEGO. W SUMIE
BY£O 2220 SYSTEMOW A NA JEDEN SYSTEM PRZEKAZALISMY PO 30 SZTUK ULOTEK CZYLI
67.000 SZTUK. ULOTKA NOSItA TYTUL ,SYMFONIA SERC” | PRZEKAZYWALA NAJBARDZIE)
PODSTAWOWE INFORMACJE O STWARDNIENIU ROZSIANYM ORAZ ADRESY GDZIE NALEZY
SZUKAC POMOCY.

WRZESIEN — LISTOPAD — SYMULACJA "MAM SM" - PIERWSZA W SWIECIE, INTERAKTYWNA
SYMULACIA, KTOREJ CELEM JEST USWIADOMIENIE CZYM JEST SM, JAKIE PROBLEMY WIAZA
SIE Z WYKONANIEM NAJPROSTSZYCH CZYNNOSCI | JAK WYGLADA CODZIENNE ZYCIE 0SOB
CHORYCH NA STWARDNIENIE ROZSIANE. SERWIS OTRZYMAL PRESTIZOWE NAGRODY
KRAJOWE | ZAGRANICZNE. KAMPANIE TE PROWADZI ZAPRZYJAZNIONA Z PTSR FIRMA PR
HILL@KNOWLTON, ORAZ FIRMA GEDEON RICHTER | DLATEGO DZIAtANIE TO JEST BEZ
KOSZTOWE DLA PTSR.

SYMULATORY STAWALY WSZEDZIE TAM, GDZIE ODBYWALY SIE WAZNE DLA SYMFONII SERC
DZIAtANIA: NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU, W FUNDACJI BATOREGO ITD. OBStUGA
SYMULATOROW OPROCZ INFORMACJI ROZDAJE PtYTKI Z NAGRANIEM. SZACUJEMY, ZE WE
WSZYSTKICH TYCH DZIAtANIACH UCZESTNICZY£O OKOtO 50 OSOB.

WRZESIEN 2012 - PROMOWANIE "SYMFONII SERC" | ARTYKUtY SPONSOROWANE -

- EKSPOZYCJA PLAKATOW, PODPISALISMY UMOWE Z JEDYNA W TEJ CHWILI NA RYNKU
WARSZAWSKIM FIRMA WAREXPO, KTORA OBStUGUJE EKSPOZYCJE PLAKATOWE NA StUPACH
OGtOSZENIOWYCH. PLAKATY WISIAtY NA 100 StUPACH OGtOSZENIOWYCH W BARDZO
DOBRYCH MIEJSCACH NA CIAGACH KOMUNIKACYJNYCH. EKSPOZYCJA BYtA W TYGODNIU
POPRZEDZAJACYM AKCJE NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU.

- OPROCZ PLAKATOW INFORMUJACYCH | ZACHECAJACYCH DO UCZESTNICTWA W AKCJI NA
KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU, OPROCZ INFORMACJI NA NOSNIKACH ELEKTRONICZNYCH ORAZ
ZAPROSZENIU W RADIO,

- GAZETA FAKT W SWOIM SRODOWYM WYDANIU ZDROWIE /PRZED AKCJA/ ZAMIESCILA
PLAKAT | ARTYKUL POSWIECONY TEMU WYDARZENIU. GAZETA TA W DALSZYM CIAGU MA
BARDZO DUZY NAKLAD | TRAFIA DO 77 TYSIECY MNIEJ | SREDNIO WYKSZTA£CONYCH
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MIESZKANCOW WOJEWODZTWA MAZOWIECKIEGO.

ZE WZGLEDU NA POSIADANE NIEWIELKIE SRODKI FINANSOWE, W TYM ROKU
OGRANICZYLISMY WYDAWANIE MATERIALOW INFORMACYJNYCH. Z TYCH SAMYCH
POWODOW, NIE ZATRUDNILISMY OSOBY DO PROMOWANIA KAMPANII, DLATEGO TEZ ZESPOt
REALIZACYJNY ORAZ NASI PARTNERZY — W MIEJSCACH DO TEGO PRZEZNACZONYCH WSZYSCY
PROMOWALISMY WYDARZENIA NP.: NA NASZYCH STRONACH WWW.SYMFONIASERC.PL;
WWW.PTSR.ORG.PL; UTWORZYLISMY PROFILE NA STRONACH SERWISOW
SPOLECZNOSCIOWYCH NP.: FACEBOOK, BLIP, TWITTER ITD. W TEN SPOSOB DOTARLISMY DO
MLODEJ, AKTYWNEJ, CZESCI SPOLECZENSTWA. TAK PODANA INFORMACJA DOTARtA DO CO
NAJMNIEJ 10 TYSIECY UNIKATOWYCH /NIEPOWTARZALNYCH/ UZYTKOWNIKOW INTERNETU,

- REKLAMA W PRASIE ODBYtA SIE ZGODNIE Z PLANAMI:

ZE WZGLEDU NA OGRANICZONE SRODKI FINANSOWE, PRZEPROWADZILISMY NIEWIELKA
KAMPANIE PRASOWA. PONIEWAZ SYMFONIA SERC" ODBYWALA SIE W WARSZAWIE, DLATEGO
TEZ ARTYKULY REKLAMOWE, SPONSOROWANE UKAZALY SIE W EXPRESSACH

- W EXPRESSIE WIECZORNYM, /50-60.000/KTORY SWOIM ZASIEGIEM OBEJMUJE POWIATY
WOKOt WARSZAWY ORAZ LEWOBRZEZNA WARSZAWE,

- W EXPRESSIE SOCHACZEWSKIM, /5.000/UKAZUJACYM SIE, W POWIATACH: SOCHACZEWSKIM,
WARSZAWSKIM, ZYRARDOWSKIM,

- NA PORTALU INTERNETOWYM SOCHACZEWIANIN /KILKANASCIE TYSIECY WEJSC DZIENNIE/.

NAKtAD WSZYSTKICH TYTULOW WYNOSI£ OKOLO 120 TYS. EGZEMPLARZY CO PRAKTYCZNIE
OZNACZA /SZACUNKOWO/, ZE PRZECZYTALO JE OKOO 200 TYS. OSOB. GENERALNIE
PRZYJMUIJE SIE, ZE PONIEWAZ WIEKSZOSC TYTULOW TYCH GAZET ROZDAWANA JEST
BEZPLATNE | TRAFIAJA ONE DO BIEDNIEJSZE) CZESCI SPOLECZENSTWA, JEDEN EGZEMPLARZ
TEGO TYTULU CZYTA CALA RODZINA CZYLI SREDNIO 4 OSOBY. JEST NAM BARDZO MItO, ZE
SZEFOWIE WYMIENIONYCH TYTULOW SA NASZYMI PARTNERAMI, PRZYJELI PATRONAT
MEDIALNY | NASZE ARTYKULY ZAMIESZCZALI "PO KOSZTACH".

WRZESIEN 2012 - URUCHOMIENIE OBRANDOWANYCH TRAMWAJOW /OKLEJONE REKLAMA
SPOLECZNA/ ORAZ REKLAMA W TRAMWAJACH -

BYLY RUCHOMA INFORMACIJA O PTSR | SM. REKLAMA NA POJAZDACH KOMUNIKACII
MIEJSKIEJ TO JEDNA Z NAJPOPULARNIEJSZYCH | NAJSKUTECZNIEJSZYCH FORM REKLAMY. JEJ
ZALETA JEST MOZLIWOSC DOTARCIA Z INFORMACJA DO ROZNYCH ZAKATKOW MIASTA, DZIEKI
CZEMU REKLAMA STAJE SIE BARDZIEJ WIDOCZNA. ZWRACA UWAGE ZAROWNO PASAZEROW
JAK | PRZECHODNIOW A TRAMWAJE PRZEZ CALY WRZESIEN /A NAWET TYDZIEN DLUZEJ/
JEZDZILY UCZESZCZANYMI TRASAMI. OSZACOWALISMY, ZE CO NAJMNIEJ 30 TYS. OSOB
ZETKNELO SIE Z INFORMACJAMI UMIESZCZONYMI NA TRAMWAJACH.

-KOSZYCZKI REKLAMOWE W TRAMWAIJACH

JAKO UZUPEENIENIE, WYKUPILISMY OD TRAMWAJOW 10 KOSZYCZKOW NA UMIESZCZENIE
ULOTEK. KOSZYCZKI TE ZNALAZtY SIE W 10 WAGONACH CZYLI 5 TRAMWAJACH
2.WAGONOWYCH. W TEN SPOSOB, W CIAGU MIESIACA ROZPROWADZONYCH ZOSTALO
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OKOLO 8.000 SZTUK ULOTEK CZYLI OKO£O 10 TYS. OSOB PRZECZYTA LUB ZOBACZY NASZE
PRZEStANIE UMIESZCZONE NA TYM PRZEKAZNIKU;

26 SIERPNIA 2012 - WIECZOREK POETYCKI -

ODBYt SIE 26 SIERPNIA W GODZINACH 12.00 — 15.00 W GALERII CYTADELA, PROWADZONE]J
PRZEZ NASZEGO PARTNERA. WIECZOREK POETYCKI JEST POKLOSIEM KONKURSOW:
POETYCKIEGO | FOTOGRAFICZNEGO. DZIAtANIE TO NAZYWAMY WIECZORKIEM POETYCKIM
CHOCIAZ ZE WZGLEDU NA TO, ZE NASI LAUREACI SA OSOBAMI CHORYMI | POCHODZA Z CALE)
POLSKI - ODBYWA SIE W POLUDNIE. JUZ PO RAZ TRZECI OGLOSILISMY KONKURSY
PRZEZNACZONE DLA 0SOB CHORYCH, NIEPEENOSPRAWNYCH, ICH RODZIN | PRZYJACIOL.

4 WRZESNIA 2012 - KONFERENCJA PRASOWA -
ODBYtA SIE W SALI IM.TUROWICZA FUNDACIJI BATOREGO:

WIEMY, ZE W DUZYM STOPNIU, OD TEJ KONFERENCJI ZALEZAtO NAGLOSNIENIE KAMPANII A
CO SIE Z TYM WIAZE JE) ODDZWIEK MEDIALNY, DLATEGO POSTARALISMY SIE WYStAC
ZAPROSZENIA DO DUZEJ LICZBY MEDIOW. ZAPROSZENI ZOSTALI: PATRON HONOROWY,
PARLAMENTARNY ZESPOt DS. SM, PATRONI MEDIALNI, KOMITET HONOROWY, POLITYCY,
OSOBY CHORE, NIEPELNOSPRAWNE, POLITYCY, PARTNERZY | NAJWAZNIEJSZE MAZOWIECKIE
MEDIA, WOLONTARIUSZE. NA KONFERENCJI PRZEDSTAWILISMY ZAtOZENIA ,SYMFONII SERC”
WRAZ Z ZAPROSZENIEM NA WSZYSTKIE AKCJE. WAZNYM DLA NAS PUNKTEM | MOZLIWOSCIA
NA TEJ KONFERENCJI BYtO ZAPREZENTOWANIE OBECNEJ SYTUACJI CHORYCH NA SM W
POLSCE | DZIALANIA WOKOt NARODOWEGO PLANU LECZENIA SM. W SPOTKANIU
UCZESTNICZY£O 21 OSOB , WSZYSCY UCZESTNICY OTRZYMALI TECZKI Z MATERIAtAMI
INFORMACYJNYMI. W HALLU STANELY SYMULATORY "MAM SM", KTORE POZWALAJA NA
ZMIERZENIE SIE Z PROBLEMAMI, KTORE DOTYKAJA LUDZI CHORYCH NA STWARDNIENIE
ROZSIANE. TE OSOBY, KTORE SYMULACJE WIDZIALY PO RAZ PIERWSZY, PROBOWALY
ZMIERZYC SIE Z KLOPOTAMI OSOB CHORYCH. POKAZALISMY WYSTAWE PRAC
POKONKURSOWYCH PROWADZONYCH PRZEZ PTSR. KONFERENCJA ZAKONCZYtA SIE
SKROMNYM POCZESTUNKIEM.

15 WRZESNIA 2012 - CALODZIENNA AKCJA NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU -

OD ZARZADU DROG MIEJSKICH OTRZYMALISMY MIEJSCE NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU OD
KOSCIOtA SW. ANNY DO SKWERU HOOVERA. JEST TO NAJBARDZIEJ PRESTIZOWE MIEJSCE W
WARSZAWIE GDZIE NA SPACERY PRZYCHODZA CAtE RODZINY STAD DOSKONALE MIEJSCE NA
PROWADZENIE KAMPANII SPOLECZNYCH. INFORMACJE O AKCJI CZYLI PLAKATY ZAWIESILISMY
NA 100 StUPACH OGtOSZENIOWYCH. INFORMACJE WRAZ Z ZAPROSZENIEM DO
UCZESTNICTWA UKAZALY W SRODKACH MASOWEGO PRZEKAZU CZYLI GAZETACH ORAZ NA
NOSNIKACH ELEKTRONICZNYCH. DO OSOB NAJWAZNIEJSZYCH PRZEKAZALISMY ZAPROSZENIA.
WSZYSTKIE DZIALANIA PODZIELILISMY W TAKI SPOSOB ABY WSZYSTKIE GRUPY WIEKOWE W
TYM SAMYM CZASIE MOGLY CZYNNIE UCZESTNICZYC. MIEJSCE AKCJI ZOSTALO OZNAKOWANE
BANERAMI, ROLL-UPAMI, POTYKACZAMI ITD. PORZADKU PILNOWAtA PROFESJONALNA
FIRMA, W POBLIZU STAtA KARETKA POGOTOWIA Z ZESPOLEM LEKARSKIM. POSTAWILISMY
TEZ WC Z UMYWALKAMI, TAKZE DLA ON. ZADBALISMY O TO ABY WSZYSCY UCZESTNICY,
BEZPLATNIE MOGLI NAPIC SIE WODY. TEREN ZAPEENIONY ZOSTAt 12. PODWOINYMI
ROZSTAWIONYMI NAMIOTAMI TEMATYCZNYMI. NA SRODKU ZNAJIDOWALA SIE MALA SCENA
CZYLI PODLOGA ULATWIAJACA TANIEC NA WOZKACH INWALIDZKICH, POKAZY TANGA
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ARGENTYNSKIEGO, WALKI KARATE ITD. PRZY SKWERZE HOOVERA STANELA PROFESJONALNA
SCENA.

PODCZAS AKCJI ROZDANO

- 3000 SZT. ULOTEK;

- 1000 SZT. FOLDEROW, /KTORE POSIADALISMY/;

- 1000 SZT WIZYTOWEK PTSR /KTORE POSIADALISMY/

- 1000 SZT. TOREB Z NADRUKIEM;

- 1000 SZT. BALONIKOW Z NADRUKIEM;

- 500 SZT. OPASEK SILIKONOWYCH Z NADRUKIEM;

- 1000 SZT. KOLONOTATNIKOW Z NADRUKIEM

WRZESIEN — PAZDZIERNIK 2012 - INNE KANALY KOMUNIKACYINE -

OPROCZ WYMIENIONYCH MATERIAtOW INFORMACYJNYCH, WE WRZESNIU
WYKORZYSTALISMY INNE KANALY KOMUNIKACYINE:

- NAJBARDZIE) NOSNYM BYt SPOT RADIOWY, KTORY EMITOWANY BYt PRZEZ CALY WRZESIEN
W | PROGRAMIE PR;

- NOSNIKI LCD W WARSZAWSKICH TRAMWAJACH. UMOWE PODPISALISMY NA MIESIAC, ALE
EKSPONOWANE BYtY JESZCZE W LISTOPADZIE;

- W PAZDZIERNIKU WYDALISMY 500 SZTUK KALENDARZY NABIURKOWYCH ZE ZDJECIAMI,
LOGOTYPAMI | KROTKIMI INFORMACJAMI. KALENDARZE NA ROK 2013 WYDALISMY NA
UZYTEK PRZYJACIOt PTSR, WOLONTARIUSZY, SPONSOROW, OSOB CHORYCH,
NIEPEENOSPRAWNYCH. WSZYSCY, KTORYM DZIEKUJEMY ZA UCZESTNICTWO W AKCJACH,
OTRZYMUJA OD NAS: KALENDARZ, PODZIEKOWANIE W FORMIE DYPLOMU, INFORMACIE O
ZREALIZOWANIU KAMPANII;

- BIEG BAYER LIFE TEAM - 16 OSOBOWA EKIPA FIRMY BAYER BIEGtA W XXI BIEGU POWSTANIA
WARSZAWSKIEGO NA RZECZ PTSR;

- PORANKI Z WOLONTARIATEM, ODBYWALY SIE W CZERWCU | WRZESNIU. KOORDYNATORKA
WOLONTARIATU BRAtA W NICH UDZIAL;

-TARGI WOLONTARIATU - PTSR | PROJEKT "SYMFONIA SERC" BYLY LICZNIE PREZENTOWANE;

- MIEDZYNARODOWA WYSTAWA "UNDER PRESSURE" W PKIN W DNIACH20-26 WRZESIEN,
PREZENTUJACA OSOBYC CHORE NA SN W ROZNYCH KRAJACH EUROPY W TYM POLSKI

7 PAZDZIERNIKA - ZAKONCZENIA SYMFONII SERC W ZAMKU KROLEWSKIM -

OFICJALNE ZAKONCZENIE KAMPANII SPOtECZNEJ ,SYMFONIA SERC” ODBY+O SIE ZGODNIE Z
PLANAMI W DNIU 7 PAZDZIERNIKA W GODZINACH 17.00 — 20.00 W SALI BALOWEJ ZAMKU
KROLEWSKIEGO W WARSZAWIE. NASTAPILY PEWNE ZMIANY W STOSUNKU DO PLANOW
ODNOSNIE ILOSCI PRZYZNANYCH ODZNACZEN | PODZIEKOWAN. ZE WZGLEDU NA
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UBIEGEOROCZNE OBCHODY 20.LECIA PTSR, OKAZALO SIE, ZE JEST KONIECZNOSC
UDEKOROWANIA WIEKSZEJ LICZBY OSOB. TAK WIEC, ODZNACZENIA ,,AMBASADOR SM”
OTRZYMALO 21 OSOB, A ,,SERCA SERC” 11 OSOB | FIRM.

ODZNACZENIA TE, PRZYZNAWANE SA ZAStUZONYM | ZAANGAZOWANYM INSTYTUCJOM |
OSOBOM FIZYCZNYM W DZIAtANIA NA RZECZ PROMOWANIA INFORMACII O SM ORAZ ZA
DZIAtANIA WSPOMAGAJACE REALIZACIE SYMFONII SERC.

ODZNACZENIE OTRZYMALA M INN. IRENA LIPOWICZ, RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH.

ZAKONCZONY ZOSTAt TAKZE KONKURS DLA MEDIOW, A 4.ZWYCIEZCOW KONKURSU
ODEBRALO NAGRODY. KONKURS TEN, W ZNACZACY SPOSOB PRZYCZYNIA SIE DO
PROMOWANIA INFORMACJI O SM | ZYCIU Z TA CHOROBA.

W PRZERWIE UROCZYSTOSCI, KAWIARNIA CAFE ZAMEK SERWOWALA SKROMNY
POCZESTUNEK.

DRUGA CZESC WYPEENIt RECITAL HALINY KUNICKIEJ, BARDZO CIEPtO ODEBRANY | DEUGO
OKLASKIWANY.

UROCZYSTOSC PROWADZONA BY+A PRZEZ ZNANEGO PIOSENKARZA JACKA
BRZECZYKOWSKIEGO.

GRUDZIEN 2012 - PODSUMOWANIE | EWALUACJA -

REZULTATY KAMPANII SYMFONIA SERC - REZULTATY REALIZACJI PROJEKTU "SYMFONIA SERC"
ZACZYNAJA JUZ BYC WIDOCZNE.

2.Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci pozytku
publicznego CALY KRAJ

(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewodztwo”,
.caly kraj”, ,zagranica”)

2. Informacja dotycz gca prowadzonych przez organizacj e pozytku publicznego placowek w okresie
sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita placéwki zapewniajgce catodobowg opieke osobom [ tak
niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku, centra
integracji spotecznej, domy pomocy spotecznej, placoéwki opiekunczo-|.®; nie
wychowawcze okreslone w przepisach o pomocy spotecznej, szkoty i placéwki
publiczne okreslone w przepisach o systemie oswiaty lub niepubliczne zaktady
opieki zdrowotnej

2.Informacja na temat lokalizacji i aktywnosci placéwek, o ktérych mowa w pkt 1
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Liczba odbiorcéw dziatan
placowki w okresie
sprawozdawczym

Miejscowosé/ci, w ktorej/ych

= | NS plEEen.g placowka prowadzi dziatania

1 |- - -

3 |- - -

4 |- - -

3. Informacja dotycz gca liczby odbiorcow dziata n organizacji pozytku publicznego w okresie
sprawozdawczym

Osoby
Liczba odbiorcéw dziatan organizacii fizyczne 100 000
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatar organizacji w okresie Osob
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) y 26
prawne

4. Informacja dotycz aca dziatalno s$ci nieodptatnej pozytku publicz nego organizacji w okresie
sprawozdawczym

WSZYSTKIE DZIALANIA PTSR BYLY PROWADZONE W MINIONYM ROKU
(2012) JAKO DZIALANIA NIEODPLATNE. PROJEKTY ZOSTALY
SZCZEGOLOWO OPISANE POWYZEJ. W RAMACH FINANSOWANIA 1%
DZIALANIA PODEJMOWANE PRZEZ PTSR TO PROGRAM LECZENIA |
REHABILITACJI, DZIALANIA INFORMACYJNE | RZECZNICZE. ORGANIZACJA
PRZYJMOWALA ROWNIEZ DAROWIZNY OD OSOB FIZYCZNYCH | OD 0SOB

1.0pis przedmiotu nieodptatnej dziatalnosci PRAWNYCH.
IOOZY_tkU pup_llczneg_o o » POZOSTALE PROJEKTY PTSR SA PROWADZONE DZIEKI FUNDUSZOM
(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosci POCHODZACYM Z KONKURSOW (PO FIO, PFRON, PROJEKTY

nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz | \jEDZYNARODOWE).
ze wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych
tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3
rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje
na temat trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodéw), zaczynaj gc od gtéwnego
przedmiotu dziatalno Sci)

Kod PKD: 86.90.E
Kod PKD: 94.99.7
Kod PKD:

2.Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje nieodptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego CALY KRAJ

(Nalezy wskazaé¢ np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojew6dztwo”,
,caly kraj’, ,zagranica”)

5. Informacja dotycz aca dziatalno $ci odptatnej pozytku publicznego i dziatalno $ci gospodarczej organizacji
pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

[C tak
2. nie

1.Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

24




2. Opis przedmiotu dziatalnosci odptatnej
pozytku publicznego

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosci
odpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcegol/ych tej
dziatalnosci. Jesdli organizacja prowadzi wiecej niz 3
rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na
temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie

maksymalnie 3 koddéw), zaczynajgc od gtéwnego

przedmiotu dziatalno $ci) Kod PKD: -
Kod PKD: -
Kod PKD: -

3. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego -

(Nalezy wskaza¢ np. ,gmina’, ,powiat”, ,wojewodztwo”,
Lcaly kraj’, ,zagranica”)

[C tak
{®, nie

4.0rganizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarczg

5.0pis przedmiotu dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy podac¢ informacje na temat rodzaju dziatalnosci
gospodarczej prowadzonej przez organizacje w okresie
sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem kodu/6w PKD
2007 odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci.  Jesli
organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci
gospodarczej wg klasyfikacji PKD, nalezy podac informacje
na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 koddéw), zaczynajgc od gtéwnego
przedmiotu dziatalno $ci)

Kod PKD: -

Kod PKD: -

Kod PKD: -

6.Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy wskaza¢ np. ,gmina”’, ,powiat”, ,wojewddztwo”,
~caty kraj’, ,zagranica”)

IIl.Przychody i koszty organizacji po  zytku publicznego w okresie sprawozdawczym
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1. Informacja o przychodach organizacji

1. taczna kwota przychodow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikow / zyskow i
strat)

12 519 596,89 z

2. Informacja o zrodtach przychodéw organizaciji

4. Przychody z dziatalnosci finansowej

5. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

1.Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 12 209152’2:
2. Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 000 2
3. Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 2t

288 403,57

4 545 691,69
zt

6. Ze zrodet publicznych ogétem:

336 423,87 zt

a) ze srodkow europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych

w b) ze srodkéw budzetu panstwa

0,00 zt

191 076,43 =zt

tym:
c) ze srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego

33807,44 z

d) z dotacji z funduszy celowych
7. Ze zrodet prywatnych ogotem:
a) ze skladek cztonkowskich

b) z darowizn od 0s6b fizycznych

111 540,00 zt

1005 716,50
zt

20323,80 =zt

183 052,13 zt

¢) z darowizn od os6b prawnych

798 720,62 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest)

w 3619,95 1zt
tym: . .
e) ze spadkéw, zapiséw 0,00 zt
f) z wptywow z majgtku (w szczegoélnosci sprzedaz lub wynajem sktadnikéw
majgtkowych) 0,00 =zt
0) z nawigzek sgdowych 0,00 =z
h) ze swiadczen pienieznych 0,00 1zt
8. Z innych zrédet 0,00 zt

2. Wynik dziatalno $ci odptatnej po zytku publicznego lub dziatalno $ci gospodarczej organizacji po  zytku

publicznego w okresie sprawozdawczym

1.Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 =zt
2. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00 =zt
w tym: wysokos¢ srodkéw przeznaczona na dziatalnosé statutowg 0,00 =zt
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3. Informacje o sposobie wydatkowania

srodkéw pochodz acych z 1% podatku dochodowego od os6b

fizycznych

1.Wysokos¢é kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych niewydatkowanej 5357 547,01
w poprzednich okresach sprawozdawczych zt
2.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej w 2644 182.88

okresie sprawozdawczym ogoétem

zt

3.Dzialania, na ktére wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od os6b fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegoélnosci okreslone w pkt I1.1.1) oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

94,99,Z Organizowanie pomocy czionkom
probleméw zyciowych poprzez informacje,

towarzystwa w

pomoc prawna,

rozwigzywaniu wszelkich
socjalno-bytowg oraz

s . . . ; 5t ! o . 2644 182,88

1 |wspoidziatanie w organizowaniu dzialalnosci spotecznej, gospodarczej i kulturalnej — ;
dziatalno$¢ pozostatych organizacji czilonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowana z

2 , o
3 ,
4 ,

4. Cele szczegotowe, w rozumieniu przepisow o podatku dochodowym od oso6b fizycznych, wskazane przez
podatnikéw podatku dochodowego od os6b fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego wydatkowata
najwiecej srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg

1 |Program Leczenia i Rehabilitacji 2195 698’73
2 |Cele statutowe PTSR 448 484,18
3 , zt
4 , zt
W tym:
wysokosé
kosztow
. . . p _ | finansowana z
4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie spr awozdawczym Koszty ogétem: 19% podatku
dochodowego
od os6b
fizycznych
o . . 3649218,16| 2644182,88
Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogo6tem: o A4
a)ko_szty Z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku 3339607,06 1t 2 338905,11
publicznego zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 1z 0,00 =zt
c)koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 =z

tym :

d)koszty administracyjne, w tym: zuzycie materiatéw i energii, ustugi
obce, podatki i optaty, wynagrodzenia oraz ubezpieczenia i inne
Swiadczenia, amortyzacja

e)koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z
pozyskiwaniem 1% podatku dochodowego od 0s6éb fizycznych

f)pozostate koszty ogotem:

241 303,44

241 303,44

9471,00 =zt

P §

68 307,66 =zt

63974,33

IV. Korzystanie z uprawnie h w okresie sprawozdawczym
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1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

m zoptatsgdowych

® | zinnych zwolnien

[ zpodatku dochodowego od 0séb prawnych

[ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

= zoptaty skarbowej

-> jakich? Zwolnienie z podatku od

nieruchomosci

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania
przez jednostki publicznej radiofonii i telewizji o prowadzonej
dziatalnosci pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a ust. 1 ustawy z
dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43,
poz. 226)

[ tak.

®ni
Lme

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych
zasadach prawa wilasnosci 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

B nie korzystata

V. Personel organizacji po zytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby swiadcz gce ustugi na podstawie umowy

cywilnoprawnej

1. Liczba 0s6b 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
juz zatrudnione w organizacji)

nie sg

12 oséb

2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione

na podstawie stosunku pracy w

poszczeg6lnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pot etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12.

Wynik wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

3. Liczba os6b swiadczacych ustugi w organizacji na podstawie umowy

cywilnoprawnej

10,46 etatow

43 osoby

2. Cztonkowie (nie dotyczy fundacji)

1. Organizacja ma cztonkow

2 tak

[ nie
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2. Liczba cztonk6éw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku Gtéwnej
obrotowego

25 Oddziatéow

0s6b fizycznych
209 o0s6b przy Radzie

0s0b prawnych

3. Zmiana cztonkostwa w organizacji

organizacja stracita 1 cztonkéw

organizacja pozyskata 5 cztonkéw

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja korzystata ze Swiadczern wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci pozytku publicznego i o wolontariacie,
wolontariuszami sg osoby wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji,
niezaleznie od tego, czy sg to osoby niezwigzane z organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby
Swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele wtadz organizaciji)

2 tak

[ nie

2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz

30 dni 121 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztlonkowie organizacji 0 0s6b
b) pracownicy organizacji 0 0s6b
W c) osoby Swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej .
tym: 0 oséb
d)czlonkowie organu zarzadzajgcego 0 0s6b
€) inne osoby 121 oséb
3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz
30 dni ]
12 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczerr wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji 11 oséb
b) pracownicy organizacji 0 0s6b
tym: c) osoby Swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0 0s6b
d) cztonkowie organu zarzadzajgcego .
) 9 adzajaceg 12 os6b
e) inne osob .
) y 0 os6b

VI.Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

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

734 709,12 z

a) z tytutu umow o prace

515214,72

wynagrodzenie zasadnicze

510542,81 z

tym: nagrody 0z
premie 2870,47 z
inne swiadczenia (np. stuzbowy telefon, samochdd) 0 =z

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych
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219949,40 =z




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

dziatalnoscig pozytku publicznego 734709 ,12 =z
W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego 0,00 =zt
DAL b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego 734709,12 =z
3. Laczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
gospodarczg organizaciji 0,00 zt
4. Wysokos¢ przeci ethego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 1263,89 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
5. Wysokos¢ przeci ethego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych
organOw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia 0,00 =zt
oraz umowy cywilnoprawne
6. Wysokos¢ przeci etnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz 2731,26 zt
osobom swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
7. Wysokos$¢ najwy zszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz 2480,95 zt
umowy cywilnoprawne
8. Wysokos¢ najwy zszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych
organOw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia 0,00 =zt
oraz umowy cywilnoprawne
9. Wysokos¢ najwy zszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz 9703,70 zt
osobom swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
10. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen
CZLONKOWIE RADY STOWARZYSZENIA NIE POBIERAJA

(Mozna podzielic sie z opinig publiczng dodatkowymi | \W YNAGRODZENIA ZA FUNKCJE ZARZADCZE W
uwagami dotyczgcymi poziomu lub konstrukcji wynagrodzern ORGANIZACJI
w organizacji woéwczas nalezy wpisa¢ te uwagi w
przygotowane pole)
VIl.Informacja o udzielonych przez organizacj € pozytku publicznego po zyczkach pieni eznych w okresie
sprawozdawczym

[ tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych @ nie
2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych -,z
3.Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych -
VIll.Informacja o dziatalno $ci zleconej organizacji pozytku publicznego przez administracj € publiczn g 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 | Symfonia serc 2012 33807,44 z
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2 , 2t
3 ,
4 , 2t
5 ,

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 PFR_ON Razem fatwiej — poradnia psychologiczno-socjalna dla oséb ze stwardnieniem 111 540,00 zt
rozsianym
2 | FIO Kampania informacyjno-edukacyjna ,,Symfonia serc” 139 865,53 zt
3 ,
4 , oz
5 , 2t
IX.Informacja dotycz aca realizowanych przez organizacj e pozytku publicznego zaméwie n publicznych w
okresie sprawozdawczym
. o : N : [ tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamoéwienia publiczne
0’ nie
2. Informacja na temat realizowanych zaméwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp | Nazwa zamdwienia Kwota
1 ,
2 , zt
3 ,
4 , zt
5 ,

X.Informacje uzupetniaj ace

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

% udziatéw

% udziatlu w ogolnej

Lp Nazwa spotki Siedziba spoiki lub akcji w o .
. liczbie glosow
kapitale
1 - % %
2 - % %
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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

. . . Data zakonczenia
Lp Przedmiot kontroli Organ kontrolujgcy kontroli
. . . . Zakiad Ubezpiecze n Spotecznych,

Prawodiowo $€ zgtaszania do ubezpiecze n, . : I
) . . ; Wydziat Kontroli Ptatnikow Sktadek w
1 obliczania skltadek na ubezpieczenia . 10.12.2013
R Warszawie 1, Senatorska 6/8, 00-917
zdrowotne, FP, FG SR
Warszawa
2
3
4
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie (o] tak
ustawy z dnia 29 wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz.
1223, z p6zn. zm.) lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku | [2 nie
publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)
5. Dodatkowe informacje
(Nalezy wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)
Sporzadzit/a
Imie i nazwisko
Funkcja )
Podpis Data wypetnienia Miejsce na piecze¢ organizacji o ile
Magdalena Fac, Sekretarz sprawozdania organizacja posiada pieczeé
Generalna PTSR
Luiza Wieczynska, Z-ca 30.04.2013
Sekretarza Generalnego
PTSR
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