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2. Adres siedziby i dane

. Kraj Polska Wojewddziwo Mazowieckie | Powiat M.St. Warszawy
a .

Gmina M. St. Warszawa Ulica Nowolipki Nr domu 2A Nr lokalu -
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Nr telefonu (22) 241 39 86

Nr faksu (22) 354 60 26

E-mail biuro@ptsr.org.pl

Strona www www.ptsr.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze

Sadowym
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5. Numer REGON 006237795 6. Numer KRS 0000083356
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9. Cele statutowe
organizacji

Stowarzyszenie jest organizacjg niosgcg pomoc chorym
niepetnosprawnosciami, ich rodzinom i przyjaciotom, dziataj
Praw Osdb Niepetnosprawnych, majaca na celu:

na stwardnienie rozsiane i z innymi
aca na gruncie Konstytucji RP i Konwencji

i. pomoc spoteczng, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywania szans tych rodzin i oséb,

2. udzielanie nieodptatne] pomocy prawnej oraz zwigkszanie s$wiadomosci  prawnej

spotfeczenstwa,

dziatalno$¢ na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej oséb zagroionych

wykluczeniem spofecznym oraz oséb w wieku emerytalnym,

dziatainos¢ charytatywna i dobroczynnosé,

wsparcie kultury fizycznej 0séb starszych,

dziatalno$é na rzecz cztonkéw Stowarzyszenia,

podtrzymywanie i upowszechnianie tradycji narodowej, pielegnowanie polskoséci oraz rozwoju

$wiadomosci narodowej, obywatelskiej i kulturowej,

8. ochrong i promocje zdrowia, w tym dziatalnosci leczniczej w rozumieniu Ustawy z dnia 15
kwietnia 2011 r. o dziatalnoéci leczniczej (Dz. U. z 2015 r. poz. 618, z pdin. zm.),

9. dziatalnos¢ na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami,

10. promocje zatrudnienia i aktywizacji zawodowej oséb pozostajacych bez pracy i zagrozonych
zwolnieniem z pracy,

11. dziafalnos¢ na rzecz réwnych praw kobiet i mezczyzn,

12. dziatalno$¢ na rzeez oséb w wieku emerytalnym,

13. dziafalnod¢ wspomagajacg rozwdj techniki, wynalazczosci i innowacyjnoéci  oraz
rozpowszechnianie i wdrazanie nowych rozwigzar technicznych w praktyce gospodarczej,

14. dziatalnos$é naukows, naukowo-techniczng, nauke, edukacje, oswiate, wychowanie i szkolenie,

15. kulture, sztuke, ochrone débr kuitury i dziedzictwa narodowego,

16. wspierania i upowszechniania kultury fizyczne;j,

17. ekologie i ochrone zwierzat oraz ochrong dziedzictwa przyrodniczego,

18. turystyke, krajoznawstwo, rekreacje ruchowa, sport masowy, kulture fizyczng oraz wypoczynek,

19. porzadek i bezpieczeristwo publiczne,

20. upowszechnianie i ochrone wolnosci i praw cztowieka oraz swobdd obywatelskich, a takie
dziatania wspomagajace rozwdj demokracji,

21. udzielanie nieodpfatnego poradnictwa obywatelskiego,

22. ratownictwo i ochrone ludnodci,

23. pomoc ofiarom katastrof, klesk zywiotowych w kraju i za granica,

24. dziafalno$¢ na rzecz integragji europejskiej oraz rozwijania kontaktéw i wspdfpracy miedzy
spoteczerstwami,

25. promocje i arganizacje wolontariatuy,

26. przeciwdziatanie uzaleznieniom i patologiom spotecznym,

27. rewitalizacje,

28. prowadzenie punktéw poradnictwa zawodowego, prawnego, psychologicznego, promocje
Rzeczypospolitej Polskiej za granica,

29. dziafalno$¢ pedagogiczna, spoteczna i rodzinng,

30. promocje  osiggnied spotecznych, intelektualnych i artystycznych  oséb 2
niepetnosprawnoéciami,

31. prowadzenie dziatalnogci informacyjnej i doradczej.
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10. Sposoh
realizacji celéw
statutowych

1.Cele swoje realizuje poprzez:

1) wspétdziatanie z administracjq pafstwowa i samorzagdowa, placéwkami stuzby zdrowia i opieki
spotecznej, a takze z innymi organizacjami pozarzagdowymi pracujacymi dla dobra i na rzecz oséb z
niepetnosprawnosciami,

2) organizowanie pomocy czionkom Stowarzyszenia w rozwigzywaniu ich probleméw zyciowych
poprzez informacje, pomoc prawng i socjalno-bytowsa,

3) finansowanie na ustalonych zasadach kosztéw powszechnie uznanych oraz nowoczesnych
przyjetych metod leczenia i rehabilitacji leczniczej, spotecznej oraz zawodowej, a takie
wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnoéci spofecznej, gospodarczej i kulturaine;j,

4) promowanie i wspieranie harmonijnego rozwoju psycho-fizycznego, w tym sportu i rekreacji,

5) organizowanie i propagowanie aktywnosci i kultury fizycznej poprzez edukacje prozdrowotna i
psychoedukacyjna, szkoleniowg w postaci treningdw w tym: grup éwiczacych, zawoddw i imprez
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sportowych, obozéw sportowych, turystycznych, rehabilitacyjnych oséb z niepetnosprawnosciami
oraz udziat w imprezach sportowych réznych szczebli, aktywny wypoczynek,

6) organizowanie pomocy majgcej na celu przeciwdziatanie uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci,
osamotnienia i bezradnosci, szczegdinie wirdd oséb najciezej poszkodowanych i ubogich,

7) prowadzenie dziafalnosci popularyzatorskiej, wydawniczej, informacyjno- u$wiadamiajacej,
zmierzajacej do peifnej integracji ze spoteczeristwem przy wykorzystaniu $rodkéw masowego
przekazu i wiasnych publikacii,

8) inicjowanie i uczestniczenie w pracach naukowo-badawczych oraz legislacyjnych dotyczacych
zycia i warunkéw bytu, oswiaty | wychowania oraz specyficznych potrzeb oséb chorych, a takie
sposobu ich zaspokajania,

9) ujawnianie barier spofecznych, organizacyjnych, architektonicznych, komunikacyjnych i innych,
ograniczajacych kontakt oséb z niepetnosprawnosciami ze érodowiskiem i utrudniajgcych im
rehabilitacje oraz wystepowanie do kompetentnych wtadz z wnioskami o ich usuniecie,

10) opracowywanie adekwatnych rozwigzan problemu dostepu oséb ze stwardnieniem
rozsianym do réinege rodzaju stanowisk pracy zgodnie z ich mozliwosciami fizycznymi,
kwalifikacjami i zainteresowaniami oraz zasad jego realizacji,

11) utatwianie osobom chorym na stwardnienie rozsiane podejmowania zatrudnienia oraz
podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze podejmowania dziatalnosci spoteczno-uzytecznej,
12) opiniowanie i inicjowanie produkcji sprzetu ortopedycznego | rehabilitacyjnego
niezbgdnego lub usprawniajacego zycie codzienne i prace osdb z niepetnosprawnoéciami,

13) dziatania z zakresu udzielania nieodptatnego poradnictwa obywatelskiego,

14} organizowanie warsztatéw twdrezych,

15) informacyjne, socjalne i psychologiczne wspieranie rodzin o0séb chorych na
stwardnienie rozsiane,

16) organizowanie wszelkiego rodzaju szkoled, kongreséw, konferencji, sympozjéw,

posiedzen, zjazdéw, poradnictwa, wykiadéw, prelekcji, seminiaridw, spotkan, imprez kulturalnych,
rekreacyjnych, oswiatowych, projekcji filmowych i innych,

17) podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych,

18) pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych érodowisk do dziatania na rzecz oséb ze
stwardnieniem rozsianym,

19) udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych spraw oséb chorych
na stwardnienie rozsiane i ich rodzin,

20) podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego,

21) zabieranie gtosu w publicznych debatach,

22) wspdtprace i wymiane doéwiadczen 2 innymi organizacjami i instytucjami,

23) reprezentowanie intereséw osdéb chorych na stwardnienie rozsiane, takze w ramach

uczestnictwa - za ich zgodg lub w ich imieniu - w postgpowaniach sadowych, administracyjnych
oraz innych toczgcych sie przed organami wtadzy publicznej,

24) przeciwdziatanie wszelkim uzaleznieniom, w tym: alkoholowym, narkomanii i innym,
25) przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu chorych i ich rodzin,
26} tworzenie i prowadzenie:

a) osrodkéw, poradni, placéwek i innych podmiotéw diagnozy, rehabilitacji, reedukacji oraz

przedsigbiorstw leczniczych,

b) placédwek i osrodkdw szkoleniowych,

c) osrodkdw i placéwek opieki i pomocy spotecznej,

27) tworzenie fundacii.
2.Stowarzyszenie realizuje swoje cele statutowe takze poprzez inne formy dziatania dozwolone prawem.
3.Powyisze dziatania moga byé prowadzone zaréwno w formie nieodptatnej i odptatnej pozytku
publicznego.

1.1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

i Tl :
Dziatania rzecznicze i reprezentacja intereséw chorych
W roku 2017 Rada Gtdwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 58 Uchwat, w tym
m.in. dotyczacych powotania Komitetu Statutowego PTSR, biezacych sprawach zwigzanych z
funkcjonowaniem Towarzystwa.

W czerwcu 2017 zostata wybrana nowa Rada Gtéwna oraz Gtéwna Komisja Rewizyjna PTSR.

Wtadze Stowarzyszenia pracowaty i spotykaty sie w ramach RG (15/01/,2,017, 05/03/2017, 09/04/2017,
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22/04/2017, 03/06/2017, w ramach nowej RG 10/06/2017, 30/06/2017, 29/07/2017, 09/09/2017,
01/10/2017, 04/11/2017, 09/12/2017).

Podjeto uchwaty o utworzeniu Oddziatu Kaszubskiego oraz Oddziatu w Gdarisku.

Swojg dziatalnos¢ zakoriczyt Oddziaty w Zakopanem.

W rok 2017 odbyty sie:

- 22 kwietnia Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie Delegatéw PTSR (przyjecie nowego Statutu, nad
ktdrym pracowat Komitet Statutowy PTSR),

- 10 czerwca Walne Zgromadzenie Delegatéw PTSR {(przyjecie sprawozdania finansowego oraz
merytorycznego za rok 2016, wybér nowych wiadz PTSR: Rady Gtéwnej oraz Gidwnej Komisji
Rewizyjnej).

Przedstawiciele PTSR reprezentowali $rodowisko 0séb chorych podczas licznych konferencji i spotkari, w
tym m.in. XI Forum Organizacji Pacjentéw, X Jubileuszowej Konferencji "Postepy Neuroimmunologi
Klinicznej - Stwardnienie Rozsiane | inne choroby demielinizacyjne uktadu nerwowego", debata w Sejmie
"SM — nowe spojrzenie na problemy”, debata "Kompleksowa opieka medyczna nad pacjentami chorymi
na stwardnienie rozsiane- wytyczne postepowania” w Lublinie.

PTSR aktywnie uczestniczyto w pracach Zespotu Parlamentarnego ds SM, Zespotu Parlamentarnego ds
Praw Pacjentow, Zespotu Parlamentarnego ds Oséb niepetnosprawnych w Dialogu dla Zdrowia w
Ministerstwie Zdrowia.

Przedstawiciele PTSR szkolili sie w zakresie rzecznictwa interesow pacjentéw i oceny technologii
medycznych w Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfika cii.

PTSR uczestniczyto w licznych spotkaniach w Ministerstwie Zdrowia, Narodowym Funduszu Zdrowia,
Kancelarii Prezydenta, Mazowieckim Urzedzie Wojewddzkim, u Rzecznika Praw Obywatelskich, Urzedzie
m.st. Warszawy Srédmiescie.

W 2017 r. odbyto sie spotkanie Doradczej Komisji Medycznej, na ktérych omawiano m.in. biezgce
wyzwania zwigzane z leczeniem SM, wprowadzanie nowych lekéw na SM, rehabilitacja w SM.

PTSR w dalszym ciggu byfo partnerem kampanii SM Walcz o Siebie!l, Ponadto PTSR Zostato partnerem
portalu www.szkola-motywacji.pl

PTSR wydato nowa publikacje w ramach projektu z PFRON "Mtodzi z SM”.

Program leczenia i rehabilitacji ,Mam Szanse” - finansowany z 1% podatku
Stan PLIR na koniec 2017 roku: 863 osdb zarejestrowanych, 41 zamkneto subkonto (w tym zmarto 12
0s6b). Przystapito 9.
Produkty i ustugi finansowane z PLIR:
@ Leki immunomodulujace;
® Leki fagodzgce objawy choroby;
s Terapie: psychologiczna, urologiczna, fogopedyczna i inne tagodzace objawy choroby:
e Okulary lub soczewki kontaktowe;
e Zabiegi rehabilitacyjne i turnusy rehabilitacyjne;
e Przyrzady i sprzety do rehabilitacji;
® Wozki inwalidzkie oraz inne sprzety ufatwiajace poruszanie sie osoby niepetnosprawne;j
ruchowo;
e Sprzety utatwiajgce likwidacje barier komunikacyjnych wynikajacych z niepetnosprawnosci
Zwigzanej z SM;
® Modernizacja mieszkania i dostosowanie mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawnej z SM;
o Srodki higieniczne zwigzane z problemami z nietrzymaniem moczu w SM;
e Przyrzady do aplikacji lekéw oraz ich przechowywania;
® Zabiegi akupresury traktowane jako metoda leczenia bélu:
¢ Literatura i prasa specjalistyczna o tematyce zwigzanej z SM: choroba, leczeniem i rehabilitacja
oraz poprawg jakosci zycia, dostepnej na rynku wydawniczym;
© Sprzet utatwiajgcy likwidacje barier technicznych.
Zmiany we wskazéwkach dot. PLIR dotyczyly gtéwnie utatwien zwigzanych z finansowaniem
poszczegdlnych ustug w ramach programu, m.in. zakup kursu komputerowego, finansowanie leczenia w
poradni andrologicznej, optacanie kurséw doszkalajacych.

Wsparcie rzecznicze i prawne udzielane przez PTSR

W roku 2016 kontynuowana byfa wspotpraca z prawnikami, porad prawnych udzielano podczas dyzuréw
prawnika dwa razy w miesigcu, podejmowano tez rozmaite sprawy rzecznicze. Porad prawnych udzielato
dwoch prawnikéw zaleznie od potrzeb i komplikacji sprawy — prawnik/i rzecznik oséb chorych na SM
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powotany przy PTSR.
e Udzielono wsparcia i doradztwa w nastgpujacych sprawach {(obszarach):

e Rodzinne: rozwdd, separacja, opieka nad dzieémi » podziai majatku, diugi po rozwodzie;

® Cywilne: prawo rzeczowe, ubezpieczenie na zycie, uznanie za zmarfego, zmiana stron
umowy;

® Administracyjne: odholowanie pojazdu, odwotanie od decyzji administracyjnej ,dodatek
mieszkaniowy;

s Praca: szczegdine uprawnienia pracownicze — czas pracy, zwolnienia na badania, turnus

rehabilitacyjny; czy ujawniac fakt choroby, zatrudnienie w spétdzielni socjalnej, uprawnienia w
razie utraty pracy;

e Zabezpieczenie spoteczne: odwotanie od decyzji ZUS, limity zatrudniania na rencie, wysokos¢é
zasitku chorobowego, zwolnienie na chorego cztonka rodziny, kwestie procesowy w sporze z
ZUS;

Zdrowie: ubezpieczenie zdrowotne, kwalifikacja do leczenia interferone;
Podatkowe: ulga rehabilitacyjna, zobowigzani do zaptaty podatku);
e Pomoc spofeczna: ustugi opiekuricze nie byty wykonywane nalezycie

Centrum Informacyjne SM

Centrum Informacyjne SM funkcjonuje przy Radzie Gtownej PTSR w Warszawie. W ramach Centrum
prowadzone s3: Ogdlnopoiska Infolinia dla chorych na SM oraz ich rodzin, Telefoniczna Poradnia
Psychologiczna, konsultacje neurologiczne, porady prawne i socjalne. W CiSM prowadzona jest réwniez
biblioteka publikacji o SM i realizowane s3 zamowienia publikacji z catej Polski.

W 2017 roku zarejestrowano ogétem 1083 porady w ramach prowadzonej przez PTSR infolinii Centrum
informacyjnego SM.

W poszczegdinych miesigcach zarejestrowano odpowiednio: styczeri 165 porad, luty 90 porad, marzec
77 porad, kwiecieri 58 porad, maj 118 porad, czerwiec 92 porady, lipiec 109 porad, sierpieri 49 porad,
wrzesien 117 porad, paZdziernik 92 porady, listopad 44 porady, grudzieri 72 porady, co daje érednio
okoto 90 porad miesiecznie i érednio okoto 4 porad dziennie. Najwiecej os6b kontaktowato sie we wtorki
(27,33%) i w poniedziatki (25,75%), najmniej w pigtki (0,8%).

Sredni czas kontaktu wynosit 20 minut, przy czym , kontakt” oznacza: rozmowe telefoniczna, odczytanie i
napisanie e-maila, rejestracje pacjenta do specjalisty (neurolog, prawnik, pracownik socjalny,
psycholog), przygotowanie publikacji do wysyiki, rozmowe bezposrednia.

Wiekszos¢ stanowili klienci kontaktujacy sie po raz kolejny (40,5%); nowi klienci stanowili 14% sposréd
wszystkich zgtaszajacych sie do Centrum.

Klientami CISM ponad dwukrotnie czesciej byty kobiety (724 osoby) niz mezczyZni (350 0séb): 67%
stanowity kobiety | 32% — mezczyzni (w 1% pted nie zostata okreslona). Przewazali mieszkaricy
wojewddztwa mazowieckiego (40%) i kolejno mieszkaricy wojewddztw: opolskiego (9%},
wielkopolskiego (7%), $laskiego (5,8%), doinoslaskiego (4,75%). Aktywnos¢ mieszkaricéw pozostatych
wojewddztw pozostata na poziomie ponizej 3%.

Najczestszym sposobem kontaktu z CISM byt telefon 68%; drugim chetnie wykorzystywanym sposobem
byt Internet (formularz, e-mail, komunikator) — 24%; na ostatnim miejscu — wizyta bezposrednia w
siedzibie — 8%.Ponad trzy czwarte zgtoszer pochodzi od chorujacych (55,8%j) i ich rodzin lub bliskich
(21,75%). Pozostata grupe stanowig inne csoby zainteresowane choroba (22,45%).

W 2017 roku najczedciej poruszanymi tematami byfy: dostep do leczenia SM (180 spraw), nowe leki (140
spraw) oraz diagnoza (problemy z diagnoza, dostep do badar - 62 sprawy). Pytajacy byli zainteresowani
rowniez nowymi terapiami (48 spraw). Podobnie jak w 2016 roku duzym zainteresowaniem cieszyt sie
temat rehabilitacji (104 sprawy) - sposoby i dostep (77 spraw), przede wszystkim diugi czas oczekiwania
na refundowang rehabilitacje. Osoby kontaktujace sie z CISM byty réwniez zainteresowane innymi
metodami ieczenia (48 spraw).

Najczgstsze powody kontaktu CISM: z neurologiem PTSR, a takze otrzymanie publikacji PTSR oraz
uzyskanie informacji zwigzanych z dostepem do leczenia i nowymi lekami. Okoto 1/5 wszystkich
kontaktéw stanowity pytania o subkonta {beneficjenci subkont, zapytania 0 mozliwos¢ utworzenia).

Razem fatwiej - poradnia psychologiczne-socjaina dla oséb ze stwardnieniem rozsianym
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Projekt byt realizowany przy dofinansowaniu PFRON (od stycznia 2017 roku do grudnia 2017), a takze
dzigki sponsorom. W ramach projekiu udzielono osobom chorym na SM porad psychologicznych i
spotecznych drogg telefoniczna, poprzez Internet, a takze w postaci spotkan bezpoérednich w biurze RG
PTSR w Warszawie, przy ul. Nowolipki 2a. Spotkania i rozmowy odbywaty sie po wczesniejszym
umowieniu sie poprzez infolinie lub zgtoszenie internetowe na stronie PTSR. Dyzury psychologéw
odbywaty sie minimum trzy razy w tygodniu w godzinach dostosowanych zaréwno dla oséb pracujacych,
jak i pozostajacych w domu. Dyzur pracownika socjainego odbywat sig 2 razy w tygodniu po 2- 2,5
godziny.
Oferowane formy wsparcia to:
— konsultacje i poradnictwo psychologiczne,
— psychoterapia stacjonarna,
— rehabilitacja neuropsychologiczna,
— poradnictwo socjaine.
Gtéwnymi obszarami tematycznymi, w ktérych udzielane byty porady psychologiczne to:
— walka z depresjg pojawiajaca sie jako symptom choroby bad? wspoftowarzyszacy,
— motywowanie do przyjmowania lekéw oraz rehabilitacji,
— radzenie sobie z niepetnosprawnoscia, osamotnieniem,
~ komunikacja interpersonalna, m.in. informowanie najblizszych o chorobie,
— radzenie sobie ze stresem,
— radzenie sobie z chorobg bliskiego, wsparcie po diagnozie, motywowanie go do leczenia i
rehabilitacji.
indywidualne doradztwo spotfeczne prowadzone bylo przez pracownika socjalnego w sprawach
dotyczgcych swiadczer z zakresu pomocy spotecznej oraz w sprawach socjalnych. Dyzury pracownika
socjalnego polegaly na pomocy i udzielaniu rad w sprawach bytowych oraz na wspéfpracy z réznego
rodzaju instytucjami bioracymi udziat w organizowaniu pomocy spotecznej: PCPR, MOPS, DPS.
Tematyka poradnictwa spotecznego:
— zasady ubiegania sie o orzeczenie o stopniu niepefnosprawnoéci do celdw rentowych i
pozarentowych,
— objasnienie przystugujacych ulg i uprawnieri wynikajacych z niepetnosprawnosci,
— bomoc w napisaniu odwotania od decyzji komisji lekarskiej zUS,
— formy wsparcia materialnego i niematerialnego udzielanego przez pomoc spoteczna,
— wskazanie osrodkdw opieki oraz rehabilitacyjnych,
— informacje m.in. o karcie parkingowej dia niepetnosprawnego
— informacje o dofinansowaniu do sprzetu rehabilitacyjnego (wézek, pionizator, rotor), turnusu
rehabilitacyjnego, pomocniczego, etc.,
— warunki skierowania do DPS, ZOL
— zasady ubiegania sig o rente z tytuty niepetnosprawnosci,
— uprawnienia niepetnosprawnego w miejscu pracy.
Porad udzielono 440 beneficjentom. Wigkszos¢ z prowadzonych spraw nie byta jednorazowym
kontaktem z terapeuta. Beneficjenci wchodza w regularny kontakt z terapeutami i porady odbywajg sie
systematycznie w cotygodniowych sesjach, jeden beneficjent otrzymuje w ten sposdb kilka porad. Nieco
inaczej sprawa wygladata w przypadku pracownika socjainego, ktérzy zazwyczaj rozwigzywali sprawe
jednego beneficjenta w przedziale 1-3 godzin.. Porad udzielono ok. 1500 w ciggu 1416 godzin.

Konsultacje neurologiczne i neuropsychologiczne

Zostaty przeprowadzone bezptatne konsultacje specjalisty neurologa w Lublinie.

Dwa razy w miesigcu prowadzone byly tez konsultacje neurologiczne w Warszawie. Nie miaty one
charakteru wizyty lekarskiej a jedynie konsultacji o wymiarze edukacyjnym, nie stanowity wiec
dziatalnosci leczniczej. Neurolog udzielat zazwyczaj jednej porady jednemu beneficientowi, w
sporadycznych przypadkach byty to dwie porady

SM Express

Gazeta wydawana jest w cyklu miesiecznym (pierwszy numer ukazat sie¢ w maju 2013 r.), kolportowana
bezptatnie, do wszystkich Oddziatéw PTSR. Nakfad gazety - 3000 egz., petny kolor. Oddziaty biorg
aktywny udziat w redagowaniu gazety, przesytajac informacije ze swego regionu, opisujgc swoje dziatania
i pomysty. Na famach znajdy sie tez porady prawnika, psychologa, wypowiedzi specjalistéw,
przedstawicieli innych NGO.

Celem projektu jest podniesienie poziomu sSwiadomosci 0sdb Niepetnosprawnych chorych na SM,

7 L -, b 77}

‘,L/ 7 o

—e

..“‘-'.




aktywizacja cztonkdéw oddziatéw PTSR, wzmocnienie organizacji poprzez wymiane doswiadczen miedzy
oddziatami, informowanie o nowogciach w waice 2 SM, wymiana doswiadczers, pokazywanie ciekawych
rozwiagzari w oddziatach, pokazywanie osiggniec oséb z SM, pokazywanie nowatorskich rozwigzan w
oddziatach, przyktady dobrej wspétpracy z lokalnymi wiadzami, zachecanie 0s6b spoza PTSR do dziatania
na rzecz podniesienia $wiadomodci spofecznej o SM.

Wspotpraca zagraniczna

e Ttumaczenie | wydanie broszury o dzieciecym SM na bazie ,Childhood MS” wydanego przez
MSIF;

e Opracowanie i wydanie z funduszy PFRON broszury dla oséb mtodych z SM na bazie
wydawnictwa MSIF ,MS in Focus — Young People with MS”;

e Stworzenie i polskie ttumaczenie 2g0 i 3go numeru Newslettera EMSP “Bringing MS voices
together” (“taczymy razem glosy SM”) we wspétpracy z EMSP i innymi  europejskimi
organizacjami pacjenckimi.

e Prace nad MS Nurse Pro - korekia gtéwnie jezykowa, ale tez sugestie zmian meryterycznych;
Oficjalne dotaczenie do grona organizacji wspierajacych Brain Health i raport Time Matters in
MS;

® Uczestnictwo w corocznej konferencji wiosennej i Annual General Meeting organizowanych
przez EMSP, w roku 2017 w Atenach; 3 przedstawicieli reprezentowato PTSR; oraz spotkaniach
wiadz (Executive Committee) EMSP przedstawiciela PTSR

e Udziat przedstawiciela wydelegowanego przez PTSR w spotkaniu osdb mtodych z SM (MS
Sessions) w Pradze organizowanym przez EMSP;

e Wyjazd przedstawiciela PTSR, dzieki uprzejmosci EMSP, na warsztaty organizowane przez EMA
w Lendynie dotyczace procesu rejestracji lekéw;

e Uczestnictwo w spotkaniach {on-line} z EMSP w sprawie wsparcia jakiego oczekuja organizacje
partnerskie ze strony EMSP, oraz kilka spotkan (on-line) z MSIF w temacie przysztych publikacji
dla oséb z SM;

e Obchody Swiatowego Dnia SM we wspétpracy i na bazie sugestii MSIF;

e  Wyjazd przedstawiciela PTSR do Madrytu na warsztaty |EEPQ (International Experience
Exchange for Patients Organisations) organizowane przez Roche, ktére miaty na celu zwiekszy¢
wiedze dotyczace takich obszaréw jak: zdrowie, polityka, refundacja, aktywnoéé organizacji
pacjenckich.

°  Wyjazd przedstawicieli PTSR do Londyn i uczestnictwo w Annual Conference organizowane;j
przez MSIF; Uczestnictwo przedstawiciela z Polski we wiadzach Miedzynarodowej Federacji
Stwardnienia Rozsianego i reprezentowanie PTSR na konferencji w Londynie przez dwie osoby;
Prezentacja dokonan Polski w dziedzinie rzecznictwa interesdw pacjentéw i pozytywnych zmian
w zakresie dostepu do leczenia immunomodulujacegc na przestrzeni ostatnich pieciu lat

Symfonia Serc -~ kampania informacyjna

Ze wzgledu na ciggle zbyt niski poziom wiedzy na temat stwardnienia rozsianego, w 2017 roku, po raz
dziesigty, PTSR przeprowadzito »SyMfonie serc”, ogdlnopolska kampanie informacyna.

Kampania trwata caty rok, ale jej kumulacja nastapita we wrzesniu, miesigcu zwyczajowo uznawanym za
miesigc SM.

Kampania organizowana jest przez wszystkie struktury PTSR czyli przez Zarzady Okregowe PTSR oraz ich
Kota. lednak, najwigksza zorganizowana zostata przez biuro PTSR w Warszawie.

Dwa dziatania: Obchody Swiatowego Dnia SM oraz Gale w Zamku Krélewskim — Patronatem
Honorowym objeta Matzonka Prezydenta RP Agata Kornhauser-Duda.

SyMfonia serc” sktadata sie z wielu réznorodnych dziatar trwajacych caty rok. Najwazniejsze z nich:

1.Catodzienna akcja na Krakowskim Przedmiesdciu w Warszawie, w ktdrej udziat wzieto ponad 2.000
0s0b, przechodnidéw odbyta sig 17 wrzednia. Celem akgji jest przekazanie mozliwie najwiekszg iloé
informacji na temat SM i PTSR. Ze wzgledu na odbiér przez réznorodne grupy spoteczne, akcja skfadata
sie z wielu dziatan, skierowanych do réznych grup wiekowych. Dla miodziezy graty zespoty miodziezowe
z gwiazda wieczoru zespotem KRYWARN , dla dzieci byt taniec na wézkach inwalidzkich, nauka | Pomocy
Przedmedycznej, karate dzieciece, pokazy opieki nad zwierzgtami, gry i zabawy z dzieémi ; dla oséb
starszych uruchomilismy stoisko z badaniem poziomu cukru we krwi i ciénienia; pokazy taneczne Tanga
argentynskiego, pokazy jogi $miechu, Magik LUK przyciggat swoimi sztuczkami itd. Przez caty dzieri
rozdawane byty materiaty informacyjne o SM oraz udzielane porady, prowadzona byta zbidrka funduszy

oraz loteria fantowa. Uczestniczac w symulacji komputerowej, mozna byto doswiadczy¢ jak czujg sie
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osoby z SM. Pod hastem ,,My nie mozemy oddawac krwi-zréb te za nas”, prowadzona byta catodniowa
akcja oddawania krwi.

2.0bchody Swiatowego Dnia SM w 2017 r. odbyly sie w Fundacji Batorego 31 maja i potaczone zostaty z
kilkoma waznymi dla $rodowiska oséb chorych na SM — wyktadami oraz z konferencjg prasowa. Hastem
tegorocznych obchoddw byto ,Zycie z SM”. Akcja ta jest inicjowana przez MSIF a organizowana na
catym Swiecie przez kilkadziesiat Towarzystw SM. Celem akgji jest propagacja informacji na temat zycia z
SM w poszczegdlnych krajach. W konferencji uczestniczyli wybitni specjalisci z dziedziny neurologii,
wtadze miasta, przedstawiciele instytucji i organizacji pozarzadowych.

3.Abilimpiada czyli ogélnopolska olimpiada umiejetnoéci oséb z niepetnosprawnosciami, chorych na SM,
odbyfa sie z jednym z podwarszawskich oérodkéw rehabilitacyjnych. Abilimpiada potaczona bytaz
wykfadami neurologa, rehabilitanta oraz szkoleniem z zakresu zywienia w SM. Spotkanie to cieszy sie z
kazdym rokiem wigkszym uznaniem, poniewaz pozwala na integracje $rodowiska, na pokazanie
wtasnych mozliwosci i zdolnogci. Dla os6b chorych na SM to bardzo duzy wysitek zaréwno fizyczny jak i
mentalny.

4."Jazda z SM” to projekt kilkudniowego rajdu rowerowego dla oséb 2yjgcych ze stwardnieniem
rozsianym. Celem jest pokazanie, ze rehabilitacja w chorobie moze by¢ przyjemna i ciekawa. Jazda
rowerem to jeden ze sportéw, ktére moze uprawiaé prawie kazdy - na zwykfym rowerze, handbike'u, w
tandemie. Dlatego chcemy propagowac go jako forme aktywnego spedzania czasu i dbania o kondycje
fizyczng wéréd oséb zyjacych z SM. Rajd to réwniez okazja do integrowania érodowiska 0sdb chorych i
wymiany doswiadczeri | praktycznej wiedzy miedzy uczestnikami."

5.Wernisaz nagrodzonych prac w konkursach poetyckim i fotograficznym potaczony z konferencja
prasowg odbyt sie w Fundacji Batorego w Warszawie 31 sierpnia. Wyrdznieni autorzy otrzymali
indywidualne nagrody, medale, dyplomy, kwiaty. Z nagrodzonych prac zorganizowana zostata wystawa,
prezentowana w kilku miejscach. Na konkursy skierowane do 0s6b chorych iz niepetnasprawnosciami,
wptynefo 138 prac, z ktérych profesjonaine jury wybrato 30. Podczas Wernisazu nagrodzone zostaty
takZe wyrdznione prace w konkursie na najlepszg prace dyplomowa o tematyce SM. Wernisaz jest
$wietem dla osdb, kidre w niekonwencjonalny sposéb opowiadaja 0 swoim zyciu z SM. Dzieki
dofinansowaniu moglismy wydac kolejng pozycje ,,Kubek peten smaku 5” zbierajacy zaréwno
nagrodzong poezje jak i zdjecia.

6.Gala koriczgca ,SyMfonie serc” 1 paidziernika odbywajgca sie zwykle w Sali Balowej Zamku
Krélewskiego, podczas ktérej odznaczone zostaty osoby najwyzszym odznaczeniem PTSR —
~AMBASADOR SM”. Odznaczenia te wrgczane sg osobom, ktére w sposéb szczegdlny zastuzyly sie w
pednoszeniu swiadomoédci spotecznej. W 2017 r. odznaczenie to otrzymato 13 oséb. Wreczone zostaty
takze Podziekowania osobom, ktére przyczynity sie do realizacji , SyMfonii serc”, ktdre otrzymato 15
0s6b i instytucji. Odznaczenia te 53 naszym szczegdlnym podziekowaniem za bezinteresowna pomoc w
realizacji zadar statutowych.

7.We wrzesniu, w kilku kanatach telewizyjnych TVP, w czasie brzeznaczonym dla OPP miata miejsce
emisja spotu telewizyjnego. Odbyto sie 342 emisje tego spotu zaréwno warszawskich kanatach jaki
regionalnych. W tym samym czasie, w Polskim Radio stuchali$my spotu radiowego, do ktdrego gtosu
uzyczyta , Twarz PTSR” Katarzyna Pakosifiska. Mielismy okazje wystuchaé 114 emisji np. w PR1, PR3,
PR4.

8.18 listopada, w Filharmonii Narodowej, miat miejsce XXV koncert charytatywny na rzecz oséb
chorych na stwardnienie rozsiane. Koncertujg wybitni uczniowie i laureaci Zespotu Paristwowych Szkét
Muzycznych nr 4 w Warszawie. Tegoroczny koncert byt szczegéinie uroczysty, poniewaz Szkota
Muzyczna obchodzita 70.lecie swojej dziatalnosci. Koncerty, realizuja cele edukacyjne i kuituralne
informujac miode osoby oraz stuchaczy o tematyce SM.

9.Waznym tegorocznym dziataniem byiy Debaty potaczone z charytatywnym koncertem Pawia Kukiza.
Debaty odbyty sig w: Sejmie RP, w Koninie, w Zorach, Ciechocinku. Debaty przyciggaty wielu stuchaczy,
ktérzy mieli mozliwoé¢ dowiedzenia sig 0 2yciu z SM oraz dziataniach PTSR.

10.Rozpoczelismy szkolenia dia lekarzy POZ. Do tej pory odbyty sie w Lublinie i JedInie koto Radomia.
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11.W roku 2017 wydalismy 4 pozycje ksigzkowe, wzbogacajace nasza biblioteke:
- wydawnictwo "Mtodzi z SM" - ktéra wskazuje na kilka aspektow ludzi mtodych jak: zdrowy styl zycia,
kariera zawodowa, edukacja, seksualnodé i inne.
- "Informacja na temat stwardnienia rozsianego oraz moiliwych form pomocy osobom chorym i im
bliskim" to broszura opisujaca zmiany w dostepie do leczenia stwardnienia rozsianego, podstawowe
informacje o chorobie i oferowang przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianegc pomoc.

- dwdch projektéw wydawniczych »Dziecigce SM. Poradnik dia rodzicéw”) oraz “Dziecigce SM i
inne choroby demielinizacyjne. Najnowsze rozumienie, diagnoza i postepowanie”.

12. "Ludzka twarz SM" to projekt angazujgcy osoby zyjace ze stwardnieniem rozsianym w edukacje w
obszarze SM. Nagranych zostato 15 tematycznych filmikéw pokazujacych rézne aspekty codziennego
funkcjonowania z choroba.

13.Uruchomilismy kanat telewizji internetowej, ktéry cieszy sie duzg ogladalnoscia.

14.0dbylismy dwudniowe warsztaty dla Komisji Rewizyjnych PTSR.

Oprdcz dziatan organizowanych wytacznie przez PTSR, byliémy wspétorganizatorami kilku akgji np.:

- ogblnopolska zbidrka krwi organizowana przez Kluby Motocyklowe z catej Polski ,Krew jest darem

zycia, podziel sie nim”,

- szésta edycja kampanii edukacyjnej Fundacji SM- ,,SM — walcz o siebie”. Film stanowi o Zzyciu mtodych

ludzi z SM,

- studencki koncert ,Podaj Serce” w wykonaniu zespotu Warszawianka, na rzecz oséb chorych na

stwardnienie rozsiane, odbyt sie juz po raz XIX. To wielkie $wieto mtodoéci i radosci, pozwala na

przekazywanie informacji o SM duzej grupie miodziezy,

- 3. Bieg Zajaca - to wydarzenie organizowane przez Active Life, w ktérym uczestniczyto okoto 700 oséb
takze chorzy na SM/, podczas ktérego rozprowadzane byty materiaty informacyjne.

Szacujemy, ie z kampanig ,,SyMfonia serc”, w réiny sposéb zetkneto sie okoto 2 miliony 0sdb.

D najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wieg, przysidtek)

N gmina ] wojewddztwo

1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej
przez organizacje dziatainosci pozytku publicznego D kilka gmin [ kilka wojewddztw
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

D powiat X caty kraj

[ kilka powiatéw D poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatar organizacji Osoby fizyczne |2 000 000

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar orgenizacji w okresie

sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby 25
prawne

2.2. Informacje na temat innych (niz wymienionych
w pkt 2.1) odbiorcow, na rzecz ktérych organizacja
dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)
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3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatna pozytku publicznego NIE
i ci : : : Numer Kodu
Sfera dztafa.!nosc Przedmiot dziatalnosci
pozytku publicznego (PKD)
Organizowanie pomocy cztonkom Towarzystwa w
rozwigzywaniu ich problemdéw zyciowych poprzez informacje,
pomoc prawng i socjalno-bytows, finansowanie na ustalonych
zasadach kosztéw powszechnie uznanych i przyjetych metod
leczenia i rehabilitacji leczniczej, spofecznej oraz zawodowej, a
takze wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnodci spotecznej,
ospodarczej i kulturalnej dla chorych,
Sk W ovs —gop nizo e mo ; o crz\;onkowskie' ajacej na celu
Informacie na temat rganiz wan}e sa pqm cy A j maja j el
przedmioty dzictalnosci przeciwdziatanie  uczuciu  rezygnacji, bezwartosciowosci,
nieodptatnej organizacji osamotnienia i bezradnosci, szczegdinie wérédd oséb najciezej
W akn 905;'; poszkodowanych,
sprawi awezym, wraz
ze wskazaniem sfer/y - Prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-
dziateinosci pozytku . - uswiadamiajgcej, zmierzajacej do petnej integracji oséb ze
i g Dziatalnosé na rzecz
bublicznego, o ktorych . stwardnieniem  rozsianym  ze  spofeczefistwem  ludzi
mowa w art. 4 ust.1 0sob g : o 86.90.E
‘ : petnosprawnych i ksztattowanie wiasciwych postaw przy
ustawy z dnia 24 niepetnosprawnych d ; .
kwigtnia 2003 . o wykorzystaniu $rodkéw masowego przekazu i wiasnych
dziotalnosici pozytku publikacji,
publicznego i 0 - Podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z
wolontariacie (Dz. U. z celami statutowymi towarzystwa,
2010 r. Nr 234, poz. o % —
1536, 2 pbén. zm.), @ - Otaczanie szczegdlng opieka dzieci oséb ze stwardnieniem
takze kodu/Gw PKD 2007 rozsianym i ich rodzin, a takie 0séb z nowym rozpoznaniem
odmwiadqﬂqcegn/ir_rh stwardnienia rozsianego,
tej dziatalnosci. Jesli - Udzielanie pomocy interwencyjnej w  zatatwianiu
organizacja prowodzi ndvwidialnue ‘b diceat .
wigce/ ni2 3 rodzaje inaywidualnych spraw oséb ze stwardnieniem rozsianym,
dziatainosci - Utatwianie osobom ze  stwardnieniem rozsianym
nieodptatnej, nolezy podejmowania zatrudnienia oraz podnoszenia kwalifikacji
podat informacjg na awod a o owan iatal ot E
phisiiracy ik zawodowych, a takze podejm ia dziatalnosci spoteczno
rodzajéw dziatainosci uzytecznej.
(podanie maksymalnie 3 Wszystkie dziatania Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
kodow), zeczynajge od . . . . .
i Kb ol R‘ozsranego w roku 2017 oyh/_ prowadzone jako dziatania
dziotetnosci nieodptatne zgodnie z celami statutowymi. W ramach
finansowania 1% Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
Dziatalnosc narzecz | prowadzito Program Leczenia i Rehabilitacji "Mam szanse",
°_5°b{ . prowadzito réwniez dziatania informacyjne oraz rzecznicze. | 94-99.Z
IR NasBEWRY Organizacja przyjmowata réwniez darowizny od o0séb fizycznych
oraz od o0s6b prawnych. Pozostate projekty Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego prowadzone byty dzieki
funduszom pochodzacym z konkurséw (PFRON).
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnoé¢ odptatng pozytku publicznego
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