SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIAtAN POLSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA
ROZSIANEGO

W 2020 r. Biuro Rady Gtédwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR)
przeprowadzito liczne dziatania informacyjne i rzecznicze, projekty edukacyjne, informacyjne i
wspierajgce kierowane bezposrednio do srodowiska oséb chorych na stwardnienie rozsiane i ich
bliskich zgodne ze statutem organizacji. Niektdre realizowane przez Biuro RG PTSR projekty
miaty charakter ciggty, a inne — jednorazowy.

Rada Gfowna PTSR

W 2020 r. Rada Gtédwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 72 uchwat,
z czego wiekszos¢ dotyczyta Programu Leczenia i Rehabilitacji (PLIiR) — projektu, ktdrym objetych
jest ponad 830 osdb. Na posiedzeniach Rady Gtéwnej PTSR dyskutowano réwniez o biezgcych
sprawach zwigzanych z funkcjonowaniem biura RG i Stowarzyszenia. Spotkania Rady Gtownej
odbywaty sie on-line, w zwigzku z obostrzeniami wynikajgcymi z pandemii Covid-19.

Dziatania rzecznicze

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2020 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujgc interesy oraz potrzeby osdb ze stwardnieniem rozsianym.
Podjete w tym obszarze dziatania to m.in.:

1. Dziatania w sprawie dostepu dzieci powyzej 12 r.z. do leczenia. Ministerstwo Zdrowia

opublikowato obwieszczenia w sprawie wykazu refundowanych lekéw, srodkdw spozywczych
specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych na dzien 1 wrzesnia
2020 r. Ostateczna wersja w zakresie programéw lekowych w SM znacznie réznita sie od
projektu. Oprdcz wielu - postulowanych réwniez przez PTSR - zmian, znalazt sie zapis w
kryteriach kwalifikacji do programu B.29: "wiek powyzej 12 roku zycia w przypadku terapii
interferonem beta albo octanem glatirameru", ktéry w praktyce pozbawiat leczenia mtodsze
dzieci. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zwrdcito sie z prosbg o wyjasnienie do
Ministerstwa Zdrowia. Kontaktowalismy sie takie ze Srodowiskiem lekarzy neurologéw z
prosba o pilng interwencje w tej sprawie. Wspdlnymi sitami i przy dobrej woli Ministerstwa
udato nam sie uzyskaé zapewnienie, ze dzieci z SM nie stracg dostepu do terapii.

2. Interwencja w/s wpisania preparatu fingolimod na liste lekéw refundowanych. Preparat

fingolimod nie znalazt sie w projekcie nowej listy lekdw refundowanych. Na dzien dzisiejszy tg
terapig objetych jest prawie 1000 osdb z Polsce. SkierowaliSmy w tej sprawie pismo do
Macieja Mitkowskiego - Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia. Po naszej interwencji
fingolimod zostat na liste ponownie wpisany.

3. Wspdtpraca ze srodowiskiem lekarzy neurologéw. Waznym elementem dziatan rzeczniczych
PTSR jest wsparcie Doradczej Komisji Medycznej (DKM), w sktad ktérej wchodzi kilkunastu
ekspertédw-neurologdéw zajmujgcych sie SM. W 2020 r. odbyto sie kilka posiedzern DKM, w

trakcie ktorych dyskutowano takie kwestie jak: potencjalne ryzyko ciezszego przebiegu Covid-
19 u pacjentéw z SM; kwestie dotyczgce diagnostyki i leczenia SM, w tym trudnosci
wynikajgce z pandemii, nowe leki i zmiany w kryteriach programéw lekowych, kwestia
szczepien przeciw koronawirusowi.



Biuro RG PTSR podjeto dziatania w kierunku powstania raportu poswieconego opiece nad

pacjentami z postacig wtdrnie postepujacg. ZainicjowaliSmy powstanie raportu pt.

,Optymalizacja opieki nad pacjentami z postacia wtérnie postepujgcg stwardnienia
rozsianego (SPMS) w Polsce”, a autorami raportu byli: prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak,
prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, prof. dr hab. n. med. Monika Adamczyk-Sowa, prof. dr
hab. n. med. Alina Kutakowska, dr hab. n. med. prof. UIK Waldemar Brola, dr hab. n. med.
Alicja Kalinowska-tyszczarz, dr n. ekon. Matgorzata Gatazka-Sobotka, dr n. med. Jakub
Gierczynski, MBA, Tomasz Pote¢ — Przewodniczgcy PTSR, Malina Wieczorek — Prezeska
Fundacji SM — Walcz o siebie. Patronatu naukowego udzielili: Polskie Towarzystwo
Neurologiczne, Sekcja Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego. Celem raportu jest pokazanie specyfiki choroby oraz zwiekszenie wiedzy o
wtdrnie postepujgcej postaci stwardnienia rozsianego (ang. secondary progressive multiple
sclerosis, SPMS). Jak wynika z opisanych w raporcie badan, luki w wiedzy na jej temat maja
nawet pacjenci. Celowi temu stuzy prezentacja danych z zakresu epidemiologii, dostepnosci
do leczenia, obcigzenia spotecznego stwardnieniem rozsianym w Polsce, ze szczegdlnym
uwzglednieniem postaci wtdrnie postepujgcej tej choroby.

Udziat w_posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego.

Parlamentarny Zesp6t ds. Stwardnienia Rozsianego to grupa skfadajgca sie z
parlamentarzystéw, ktdrzy wraz z przedstawicielami organizacji pacjenckich, ekspertami oraz
samymi pacjentami dyskutujg sytuacje oséb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla
biezacych probleméw. W 2020 r. odbyty sie dwa posiedzenia Parlamentarnego Zespotu, w
ktdrych brali udziat przedstawiciele PTSR oraz Doradczej Komisji Medycznej PTSR.

Udziat _w_ spotkaniach Parlamentarnego Zespotu ds. Chordb Neurologicznych.

Przedstawiciele Biura RG PTSR oraz przedstawiciele Rady Gtéwnej brali udziat w spotkaniach
Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Neurologicznych.
Reprezentacja Srodowiska i interesow o0sdb chorych na SM na konferencjach i forum

miedzynarodowym. Przedstawiciele PTSR reprezentowali srodowisko oséb z SM podczas

konferencji i spotkan, krajowych i miedzynarodowych, z ktérych wiekszos¢ odbywato sie on-
line. Byt to m.in. ECTRIMS, coroczna konferencja EMSP, posiedzenia Rady Gtéwnej Multiple
Sclerosis International Federation.

Rada Organizacji Pacjentdw przy Rzeczniku Praw Pacjenta. Przedstawiciele PTSR

reprezentowali Srodowisko oséb z SM podczas spotkan odbywajgcych sie w 2020 r.
Udziat przedstawiciela Rady PTSR w Koalicji na Rzecz Osdb z Niepetnosprawnoscia.

Wsparcie bezposrednie kierowane do oséb chorych

Program Leczenia i Rehabilitacji ,Mam szanse” (PLiR). Projekt PLiR jest projektem majgcym

na celu poprawe jakosci zycia oséb chorujgcych na stwardnienie rozsiane. W ramach PLIR
tworzone sg indywidualne subkonta dla oséb chorujgcych na SM, na ktérych gromadzi¢ moga
one srodki z 1% podatku i darowizny. W 2020 r. projekt swoim dziataniem objat 831 oséb, w
tym uruchomiono 22 nowe subkonta. Podopieczni programu ,Mam szanse” ze swoich
indywidualnych subkont finansowali takie produkty i ustugi jak: leki immunomodulujace, leki
tagodzace objawy choroby, srodki higieny osobistej, zabiegi i turnusy rehabilitacyjne,
konsultacje i terapie psychologiczne, psychiatryczne, logopedyczne, ortopedyczne,
urologiczne, zakup okularéw i soczewek, zakup sprzetu rehabilitacyjnego, zakup wdzkow



inwalidzkich, kul, t6zek medycznych, modernizacja pomieszczenn mieszkalnych w celu
dostosowania ich do potrzeb osoby niepetnosprawnej, zakup literatury zwigzanej z tematyka
SM, leczenie stomatologiczne i ortodontyczne. W 2020 r., osobom korzystajgcym z srodkéw
zgromadzonych na subkontach umozliwiono finansowanie ustug stomatologicznych oraz
zakup suplementéw diety bez koniecznosci dostarczania wskazan od lekarza.

Centrum Informacyjne SM (CISM). CISM to projekt, ktorego celem jest udzielanie wsparcia

informacyjnego i specjalistycznego osobom z SM i ich bliskim. Z pomocy Centrum
Informacyjnego SM korzysta¢ mogg osoby z Polski i z zagranicy. W 2020 CISM obstuzyto 975
zgtoszen. Tematy poruszane podczas konsultacji z pracownikiem CISM dotyczyly przede
wszystkim leczenia oséb z SM. Zgtaszajgcy pytali sie o dostep do leczenia, sposéb organizacji
wizyt kontrolnych w szpitalu i odbioru lekdéw w sytuacji ograniczerl zwigzanych z epidemia
COVID-19, o nowe preparaty w leczeniu SM i o mozliwosci otrzymania tych lekéw w ramach
programu lekowego. W sytuacji epidemii COVID-19 osoby nowo zdiagnozowane skarzyty sie
na diugi czas oczekiwania na wtaczenie do leczenia, brak informacji ze strony lekarzy o
terminach witgczenia, brak informacji o dostepnosci do wszystkich badan diagnostycznych i w
zwigzku z tym wydtuzanie sie terminu postawienia ostatecznej diagnozy i wiaczenia do
leczenia immunomodulujgcego. Osoby kontaktujgce sie z CISM to pacjenci majacy problemy
z chorobami i dolegliwosciami wystepujgcymi w przebiegu SM: problemy urologiczne,
psychiczne, problemy ze spastycznosci i bélem; osoby te pytaty o dostepnosc do specjalistow
w dobie pandemii. Od grudnia 2020 roku osoby z SM dzwonity na infolinie z pytaniami o
szczepienia i szczepionki przeciwko COVID-19. W Centrum Informacyjnym SM osoby z SM i
ich bliscy mogg zamawia¢ publikacje specjalistyczne dotyczgce choroby i radzenia sobie z jej
objawami. W 2020 roku zostato zrealizowanych 118 zamoéwien na publikacje. Centrum
Informacyjne SM i Infolinie w 2020 roku wspierata firma Roche i firma Bayer.

Poradnia specjalistyczna dla oséb z SM i ich bliskich. W ramach Centrum Informacyjnego SM

w 2020 r. dziatata Poradnia specjalistyczna dla oséb z SM i ich bliskich. W jej ramach
skorzystaé mozna z bezptatnego wsparcia psychologa, prawnika, pracownika socjalnego oraz
neurologa. Wsparcie psychologiczne prowadzone byto przez 4 wykwalifikowanych
psychologdw, drogg telefoniczng, przez komunikator Skype, e-mailowo oraz — jesli zachodzita
taka potrzeba osobiscie - w biurze PTSR w Warszawie. Pomoc udzielana byta osobom z catej
Polski. Najczesciej zgtaszanymi problemami sfery psychologicznej byty: lek zwigzany z
przysztoscia, niepetnosprawnoscia, radzenie sobie, trudnosci w relacjach z bliskimi, poczucie
niezrozumienia, obnizona samoocena, radzenie sobie z emocjami, trudnosci z akceptacja
progresji choroby. Wsparcie miato gtdwnie charakter interwencji kryzysowych. Wsparcie
psychologiczne byto bardzo istotne zwtfaszcza w przypadku oséb nowozdiagnozowanych:
osoby te otrzymywaty pomoc psychologiczng szybko, krétko po otrzymaniu rozpoznania, co
czesto nie jest mozliwe np. w ramach NFZ. Mozliwo$¢ spotkania sie ze specjalistg zdalnie —
poprzez telefon, okazato sie szczegdlnie istotne w dobie Covid-19, gdy nastata potrzeba
utrzymywania dystansu spotecznego. Pracownik socjalny udzielat informacji o okreslonej
tematyce z podaniem podstawy prawne] i wyjasnieniem procedur oraz udzielat wsparcia w
zakresie przygotowania odpowiednich pism do instytucji w okreslonej sprawie. Kontakt z
pracownikiem socjalnym mozliwy byt poprzez telefon, e-mail lub spotkania osobiste.
Najczestszym problemem z jakim zwracaty sie osoby do pracownika socjalnego byty
orzecznictwo o stopniu niepetnosprawnosci, uzyskanie S$wiadczen finansowych, ulgi i
uprawnienia, sprawy lokalowe, zakres prawa pracy w odniesieniu do osdb z orzeczeniem o



stopniu niepetnosprawnosci, brak swiadczen zdrowotnych, 500+. W 2020 roku, przez Covid-
19 wiekszos¢ decyzji byta wydawana przez urzedy zaocznie bez obecnosci zainteresowanego,
co mogto przektada¢ sie do wydania btednych lub niewystarczajgcych orzeczen, co
skutkowato odwotaniem od decyzji i przyznaniem przez wyziszg instancje wnioskowanego
orzeczenia. W zwigzku z tym pracownik socjalny miat liczne sprawy do rozwigzania, poniewaz
osobom z SM brakowato odpowiedniego wsparcia, ktére — w normalnych okolicznosciach —
mogtyby uzyska¢ np. w urzedach. Zadaniem prawnika byto poszerzanie wiedzy, w tym
rowniez poprzez wsparcie instrumentalne: pomoc w pisaniu dokumentéw, wnioskow i
odwotan. Poniewaz ustugi prawne sg dla wielu oséb trudno dostepne ze wzgledu na ich
koszt, porady prawnika w ramach poradni cieszyty sie zainteresowaniem. Najwiecej spraw
pod wzgledem ilosciowym dotyczyto kwestii prawa pracy o réznorodnej tematyce, prawa
cywilnego, ubezpieczenn spotecznych, prawa karnego, problemy z likwidacjg barier
architektonicznych w mieszkaniach, odszkodowan itp. W zwigzku z epidemig Covid-19
zwracano sie z pytaniem o mozliwos¢ przeniesienia na inne stanowisko pracy, jezeli
dotychczasowe narazato na wieksze prawdopodobienstwo zachorowania. Neurolog
konsultowat osoby z SM i ich bliskich telefonicznie, ale réwniez mozliwe byty wizyty osobiste
(forma uzalezniana byta od potrzeb i mozliwosci danej osoby jak rowniez od sytuacji
pandemicznej). Dzieki spotkaniom ze specjalista neurologiem osoby z SM miaty szanse
omoéwic swoj stan zdrowia szybciej niz np. w trakcie rutynowej wizyty lekarskiej, na ktérg —z
racji ograniczen systemu opieki zdrowotnej oraz pandemii Covid-19, ktéra zreorganizowata
dotychczasowe wizyty lekarskie i kontakt ze specjalistami - niejednokrotnie muszg dtugo
czeka¢. Do najczestszych spraw poruszanych w trakcie konsultacji neurologicznych byto:
podjecie decyzji o wyborze terapii (w przypadku oséb krétko po diagnozie), potrzeba drugiej
konsultacji z lekarzem specjalistg, tematy zwigzane z leczeniem objawowym albo z skutkami
ubocznymi przyjmowanych lekdw modyfikujgcych przebieg choroby, decyzje dotyczace cigzy.
W sumie eksperci w ramach Poradni specjalistycznej w 2020 roku wsparli okoto 550 osdb.
Projekt poradni specjalistycznej w 2020 realizowany byt ze srodkéw Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych, Fundacji PZU oraz darowizn od firmy Roche, Novartis
i Merck.

Projekty i dziatania o charakterze edukacyjnym i informacyjnym

. Projekt edukacyjny ,Rozmowy o chorobie, czyli dobra komunikacja miedzy lekarzem

a pacjentem chorym na SM”.

Celem przedmiotowego projektu byto dostarczenie lekarzom oraz studentom medycyny
praktycznych narzedzi do prowadzenia trudnych rozméw o diagnozie i postepie choroby. W
ramach projektu wydane zostaty dwie broszury (dostepne w pdf i druku) napisane przez
ekspertow: neurologa, psychologa oraz przez osobe z SM, z ktérych jedna dotyczy rozméw
prowadzonych z dorostymi osobami z SM, a druga — komunikacji z dzieémi z SM i ich
rodzicami, a takze nagrania wideo: z psychologiem, z neurologiem oraz z osobg z SM, ulotki,
torby projektowe. W ramach projektu przeprowadzono tez ankiete wsréd oséb z SM
dotyczacg komunikacji lekarz-pacjent. Projekt jest kontynuowany w 2021 r. Fundusze na
realizacje projektu pochodza z miedzynarodowego grantu dla organizacji pacjenckich od
firmy Celgene.

. Cykl warsztatéw i webinaréw ,,Byé Mamg z SM”. Projekt, we wspdtpracy z Fundacjg PTSR,

skierowany byt do kobiet chorujgcych na SM, ktdre planujg posiadanie potomstwa albo maja



juz dzieci, a chcg dowiedziec sie wiecej o cigzy i macierzynstwie w stwardnieniu rozsianym. W
ramach projektu zorganizowane zostaty 2 warsztaty (Poznan — jeszcze w 2019 r. i Warszawa —
na poczatku 2020 r.), a takze 3 webinary (wyktady on-line), w ktdrych prelegentami byli:
neurolozka, psycholozka, ginekolog, potozna oraz pielegniarka SM. W trakcie warsztatéow
oraz webinardw uczestniczki mogty zadawac pytania oraz dzieli¢ sie swoimi do$wiadczeniami.
Niezwykle waznym elementem zaréwno warsztatéw jak i webinaréw byto poznanie historii
mtodej mamy z SM. W ramach projektu powstaty takie 3 broszury poswiecone
macierzyistwu w SM (,Staram sie o dziecko”, ,Jestem w cigzy”, ,Jestem mamg”).
Przedsiewzieciu partnerowata firma Merck Polska.

. Przettumaczenie i udostepnienie nagran iniciatywy Move to Sport i European Multiple

Sclerosis  Platform (EMPS) oraz nagranie materiatdw z ¢wiczeniami  tai  chi.

Epidemia Covid-19 i wynikajgca z niej kilkumiesieczna przymusowa izolacja nie tylko
ograniczyty osobom z SM mozliwos¢ korzystania z fizjoterapii czy rehabilitacji, ale tez
uniemozliwity uprawianie aktywnosci fizycznej na wolnym powietrzu. Dlatego Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przettumaczyto i udostepnito nagrania inicjatywy
Move to Sport oraz European Multiple Sclerosis Platform (EMSP), sktadajgce sie z ¢wiczen
dostosowanych do potrzeb oséb z SM o réznym poziomie sprawnosci do samodzielnego
wykonywania w domu. W 2020 r. powstaty rowniez 4 filmy z éwiczeniami tai chi dla 0séb z
SM, ktére wykonywa¢ mogg osoby petnosprawne jak rowniez te majgce problemy z
poruszaniem sie. Filmy z instruktarzem tai chi powstaty dzieki wsparciu Fundacji BNP Paribas.
. Webinary.

W 2020, z powodu ograniczenia mozliwosci organizowania spotkan bezposrednich, Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zorganizowato Iub wspétorganizowato kilka
webinaréw, dostepnych dla oséb z SM i ich bliskich nieodptatnie: ,Covid-19 a pacjent z SM”
(wspodtorganizatorem byto wydawnictwo Termedia), ,Pacjent z SM w centrum uwagi w czasie
epidemii Covid-19” (wspodtorganizator - Sekcja SM Polskiego Towarzystwa Neurologicznego),
»Stwardnienie rozsiane — choroba, z ktéra mozna dobrze zy¢” (wspotorganizator G2A Arena),
»Stwardnienie rozsiane: postep choroby, Covid-19, zaburzenia poznawcze” (partner — firma
Novartis, Fundacja PTSR).

. PTSR_TV. To telewizyjny kanat internetowy, ktéry umozliwia Polskiemu Towarzystwu
Stwardnienia Rozsianego tworzenie wartoSciowych nagran — wywiadow z ekspertami,
reportazy, spotdw, itp. i rozpowszechnianie ich wsréd oséb z SM. W 2020 r., w ramach PTSR
TV powstato ok. 20 filméw, min. relacje z warsztatéw, wideo z ekspertami, krétkie animacje.
Wszystkie dostepne sg na kanale Youtube Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
W 2020 r. PTSR TV otrzymato wsparcie firmy Biogen.

. 2VIII Abilimpiada z SM”. W 2020 r. odbyta sie jej kolejna, VIl edycja ogdlnopolskiej olimpiady

umiejetnosci oséb z niepetnosprawnosciami chorych na SM. Miejsce miata w Os$rodku
Rehabilitacyjnym POLANIKA Zagnansk k/Kielc. Abilimpiada cieszy sie z kazdym rokiem
wiekszym uznaniem, poniewaz pozwala na integracje Srodowiska, na pokazanie wtasnych
mozliwosci i zdolnosci, pozwala na wymiane pogladdw nie tylko na tematy zwigzane z SM. W
spotkaniu w 2020 r. uczestniczyto 50 oséb chorych na SM, 15 opiekundw, 5 wolontariuszy z
20 Oddziatéw PTSR. Uczestnicy zmagali sie w kilku dyscyplinach: decoupage, robdtki na
drutach/ szydetkowanie, sudoku, warcaby, konkurencja ,Open”. Wszyscy uczestnicy
otrzymali nagrody. Abilimpiada wspodtfinansowana byta przez Panistwowy Fundusz
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych oraz firma Roche i firma Biogen.



7. Projekt ,Floodlight Open”. Na Infolinii Centrum Informacyjnego SM prowadzony byt projekt

»Floodlight Open”, ktérego celem byto gromadzenie informacji o codziennej aktywnosci oséb
chorych na SM, co miato poméc w zrozumieniu tego, jak prowadzenie zdrowego trybu zycia
wptywa na zdrowie. ,,Floodlight Open” to bezptatna aplikacja lifestylowa dla oséb z SM, ktéra
ma utatwiac im codzienne radzenie sobie z chorobg. Projekt powstat przy wspotpracy z firma
Roche.

. Debaty/warsztaty z cyklu "Zobaczyé niewidocznych - zatrzymad progresie w SM" oraz

LPorozmawiajmy o SM”. Debaty prowadzone pod koniec 2019 r. i na poczatku 2020 r. w

trakcie ktérych osoby z SM z réznych miast Polski miaty szanse spotkaé sie z lekarzami
specjalizujgcymi sie w SM i zapytac o swojg chorobe. Warsztaty uzyskaty pozytywng ocene od
uczestnikdw. Partnerem spotkan byta Fundacja PTSR oraz firma Roche i firma Novartis.

Wsparcie informacyjne 0séb z SM w czasie pandemii Covid-19. W trakcie pandemii przez caty

czas Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego starato sie dostarczaé¢ osobom z SM i ich
bliskim rzetelnych i sprawdzonych informacji na temat wptywu Covid-19 na chorych na
stwardnienie rozsianego. StaraliSmy sie uzyska¢ oraz publikowaé¢ wytyczne do postepowania
pochodzace od Doradczej Komisji Medycznej PTSR jak rowniez Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego. W trakcie tego okresu ttumaczyliSmy oraz publikowalismy tez wytyczne
postepowania przygotowywane przez miedzynarodowych ekspertdw dla Multiple Sclerosis
International Federation.

10. Organizacja _obchodéw 30-lecia PTSR. W mediach spotecznosciowych/stronie www, w

ramach ktdrych przeprowadzono kampanie wizualng (infografiki, spoty, materiaty wideo)
m.in. o historii naszej organizacji oraz zmian, jakie - dzieki aktywnym dziataniom Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego na przestrzeni lat, nastgpity w dostepie do leczenia i
rehabilitacji. W SM Expressie ukazato sie kilka tez artykutéw tematycznych. Aby uczci¢ osoby
zaangazowane w pomoc osobom SM, w ramach obchoddw, ale z zachowaniem wszystkich
srodkéw bezpieczenstwa, w trakcie Abilimpiady wreczono medale pamigtkowe i dyplomy.
Obchody 30-lecia PTSR odbywaty sie pod Patronatem Honorowym Andrzeja Dudy,
Prezydenta Rzeczypospolitej Polski. Organizacje obchoddw wsparta firma Roche.

11. Materiaty informacyjne dla pacjentéw w terapii. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsiane

przygotowato réwniez materialy informacyjne do sali wlewdw w polskich szpitalach.
Dziatania wsparta firma Roche.

12. W_2020 rozpoczeto prace nad nowga strong www.ptsr.org.pl. Fundusze na przebudowe

pozyskano od firmy Roche i firma Novartis.

Wydawnictwa edukacyjne i informacyjne

1.

Wydanie bezptatnej (w formie papierowej oraz PDF) publikacji ,Radzenie sobie z rzutami w

stwardnieniu_rozsianym”. Jednym z waznych dziatan PTSR jest edukacja i udzielanie

informacji. Stuzy¢ temu majg m.in. broszury i publikacje dotyczace stwardnienia rozsianego,
kierowane do oséb z SM jak i ich bliskich. W 2020 roku wydalismy niezwykle istotng pozycje
»,Radzenie sobie z rzutami w stwardnieniu rozsianym”, ktéra przybliza temat zaostrzen
typowych dla SM oraz sposoby radzenia sobie z nimi. Publikacja jest ttumaczeniem oraz
adaptacjg broszury ,,Managing you relapses” MS Society UK, wydana za ich zgoda. Partnerem
byta Fundacja PTSR, a wydawnictwo wsparta firma Merck.


http://www.ptsr.org.pl/

Wydanie publikacji (w formie PDF) publikacji ,Zmeczenie. Niewidoczny objaw SM.”

Wydanie publikacji, ktora powstata dzieki wspdtpracy grupy roboczej MSIF ds. zasobdw i jest
wysitkiem pracy przedstawicieli organizacji pacjenckich z kilku krajéw z catego Swiata. To
praktyczne narzedzie ttumaczgce to, czym jest zmeczenie w SM oraz jak sobie z nim radzic.
Publikacja jest dostepna bezptatnie.

Wydawanie miesiecznika ,SM Express”. ,,SM Express” to miesiecznik, ktérego celem jest

przedstawianie i omawianie tematdw waznych dla oséb z SM. W 2020 roku, mimo pandemii
miesiecznik byt wcigz wydawany — ukazato sie 12 numeréw. Cze$¢ numerdw drukowana byta
w papierze oraz udostepniania w formie PDF na stronie internetowej www.ptsr.org.pl jednak

od kwietnia - w zwigzku z pandemig gazeta pojawiata sie jedynie w wersji elektronicznej. W
zesztym roku wydawnictwo wspierata Fundacja PTSR oraz firma Sanofi Genzyme Polska.
W 2020 roku ukazat sie poradnik dla pracodawcéw pt. ,Praca z SM. Praktyczny poradnik dla

pracodawcow”. Poradnik, nad ktédrym prace rozpoczety sie juz w 2019. Poradnik zawiera
praktyczne informacje dotyczgce zatrudniania oséb z SM, a jego celem jest zachecanie
pracodawcow do zatrudniania i utrzymywania w zatrudnieniu oséb chorych na SM. Poradnik
jest adaptacjg poradnika stworzonego przez European Multiple Sclerosis Platform. Wydanie
powstato na potrzeby kampanii ,Nie Sam na SM”, ktérej partnerem jest firma Sanofi
Genzyme Polska.

.Kubek peten SMaku 8”. ,Kubek peten Smaku 8” to zbiér wierszy oraz zdjeé, ktore w

konkursie poetyckim i fotograficznym prowadzonym przez PTSR w ramach , SyMfonii serc”
nadestaty osoby ze stwardnieniem rozsianym. Wydawnictwo byto mozliwe dzieki Zaiks.

Kampanie edukacyjno-informacyjne

1.

Swiatowy Dzied SM. Swiatowy Dzierh SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich

obchodzone 30 maja kazdego roku. Kazde swieto ma swoje hasto przewodnie, a do
obchoddw przytaczaja sie kraje z catego swiata. W zesztym roku, z powodu pandemii Covid-
19 Swiatowy Dzien SM prowadzony byt w mediach spotecznosciowych i na stronie www. W
jego ramach stworzono materiaty wizualne (plakaty, infografiki, filmy wideo z udziatem
ekspertéw). Obchody zostaty objete patronatem Rzecznika Praw Pacjenta. Obchody wsparta
firmy Biogen, Merck, Roche oraz Fundacja BNP Paribas.

Organizacia SyMfonii serc 2020. W mediach spotecznosciowych i na stronie www

zorganizowalismy kampanie edukacyjno-informacyjng SyMfonia serc. W trakcie SyMfonii serc
obalaliSmy mity zwigzane ze stwardnieniem rozsianym publikujgc infografiki, promowalismy
radzenie sobie z SM udostepniajac film wideo z osobg z SM, ktéra dzielita sie swoimi
doswiadczeniami, szerzyliSmy wiedze na temat stwardnienia rozsianego i jego objawdw
publikujgc wypowiedzi ekspertéw. W ramach SyMfonii serc przeprowadzono réwniez
konkurs poetycki i fotograficzny. Profesjonalne jury wyréznito 30 osdb, ktdre otrzymaty
indywidualne nagrody, medale, dyplomy. W ramach SyMfonii serc przeprowadzono réowniez
konkurs na najlepszg prace dyplomowg o SM. W wolnym czasie antenowym dla OPP przez
caty wrzesien w Polskim Radio ustysze¢ mozna byto spoty radiowe stworzone przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, a w TVP w 4 kanatach ogladaé¢ mozna byto spot na
temat SM. Szacujemy, ze z kampanig ,SyMfonia serc”, w rdzny sposéb zetkneto sie okoto 1
miliona oséb. Obchody SyMfonii serc wspart Narodowy Instytut Wolnosci.


http://www.ptsr.org.pl/

3. Kampania ,Nie Sam na SM”. Celem kampanii w 2020 roku byto podnoszenie swiadomosci na

temat wagi pracy dla oséb ze stwardnieniem rozsianym. W ramach kampanii wydane zostaty
poradniki na temat pracy: jeden dla oséb z SM, drugi dla pracodawcéw oraz przeprowadzono
warsztaty — treningi mdzgu. Partnerem kampanii byta firma Sanofi Genzyme.

Dziatania miedzynarodowe

Dziatania Biura Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko
te prowadzone w kraju, ale rowniez wspétpraca z organizacjami SM z catego swiata — gtdwnie
z European Multiple Sclerosis International Platform oraz Multiple Sclerosis International
Federation. Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa SM brali udziat w projektach, ktérych celem
byto poszerzenie dostepu do informacji a takze poprawa jakosci zycia oséb z SM
z catego Swiata oraz wzmocnienie samych organizacji i ich dziatan rzeczniczych:

1. Barometr SM. PTSR wzieto udziat w tworzeniu miedzynarodowego narzedzia, ktérego celem
jest zebranie informacji o sytuacji osob z SM w Europie. Przedstawiciele PTSR zebrali
przeanalizowali dane dotyczace Polski, ktore wykorzystane zostaty do stworzenia raportu.
Raport do pobrania na www.msbarometer.eu

2. Atlas of MS. Przedstawiciele PTSR brali udziat w grupie roboczej, ktérej celem byto wsparcie
w stworzenie miedzynarodowego narzedzia pokazujgcego rozprzestrzenienie SM i dostep do
leczenia, rehabilitacji innych ustug na swiecie. Raport do pobrania na www.atlasofms.org

3. MSIF Working Group for Resources. Przedstawiciele PTSR brali udziat w pracach grupy ds.

zasobow, ktérej zadaniem jest tworzenie materiatow informacyjnych skierowanych do oséb z
SM i ich bliskich. W ramach pracy grupy w 2020 roku powstat poradnik dotyczgcy zmeczenia
w SM, dostepny na stronie www PTSR.

4. Prace w ramach Rady projektu MSin21st Century. Projekt zaktada poprawe komunikacji

miedzy lekarzem a osobg z SM. Przedstawiciele brali udziat w spotkaniach rady, na ktérych
opiniowali kolejne kroki projektu. Projekt wspierany jest przez firme Merck.
5. Udziat w ,,Covid and MS”. Projekt miat na celu stworzenie grupy roboczej, w ramach ktérej

omawiane byty trudnosci w zwigzku z trwajgcg pandemia Covid i mozliwe wsparcie (wymiana
doswiadczen) dla oséb z SM w Europie. Projekt wspierany byt przez przez firme Merck.
6. Udziat w International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPQ). To coroczne

wydarzenie, ktérego celem jest wymiana doswiadczen miedzy réznymi organizacjami
pacjenckimi z catego $wiata. Projekt wspierany byt przez firme Roche.
7. Witaczenie sie do miedzynarodowej inicjatywy zbierania danych ,Global Data Sharing

Inititative”. Inicjatywa dotyczyta Covid-19 i prowadzona byta przez MSIF. Dzieki niej moga by¢
opracowywane m.in. wytyczne postepowania dla oséb z SM.

8. Udziat w_projekcie MS Nurse Pro. W 2020 r. Sekretarz Generalna PTSR zostata
Wiceprzewodniczgcg Rady miedzynarodowego projektu MS Nurse Pro, ktérego celem jest

edukacja pielegniarek, ale tez przedstawicieli innych zawoddéw medycznych na temat
stwardnienia rozsianego. Projekt jest dostepny w kilkunastu jezykach, miedzy innym w jezyku
polskim. W 2020 odbyto sie kilka posiedzen Rady.

9. Udziat w Radzie European Multiple Sclerosis Platform. Sekretarz Generalna jako cztonek rady

European Multiple Sclerosis Platform, brata udziat w posiedzeniach rady, ktéra w 2020 r.
opracowywata zarysy dziatan European Multiple Sclerosis Platform na kolejne 5 lat.


http://www.msbarometer.eu/
http://www.atlasofms.org/

10. Udziat w webinarach w ramach Advocacy Exchange nt. zdrowia psychicznego i wsparcia

pacjentéw. Sekretarz Generalna PTSR brata udziat — jako prelegent — w webinarach w ramach
Advocacy Exchange nt. zdrowia psychicznego i wsparcia pacjentéw w dobie Covid oraz ,You
have MS: why every word counts” (EMSP).

Praca cztonkéw Rady Gtéwnej na rzecz Oddziatéw

1. Wsparcie doradcze i informacyjne Oddziatéw. Cztonkowie RG PTSR wspierali oddziaty

podczas spotkan bezposrednich, wizyt w oddziatach, konsultacji telefonicznych i wymiany
mailowej. Pomagajac Oddziatom w rozwigzywaniu spraw biezgcych, kwestii technicznych
zwigzanych z dziataniem Oddziatu i prowadzeniem organizacji.

2. Powstanie nowych Oddziatéw PTSR. Cztonkowie Rady Gtdwnej PTSR inicjowali powstanie

nowych Oddziatéw Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. W 2020 r., mimo
pandemii Covid-19, powstat Oddziat PTSR w Stawkowie.

Wspétpraca, partnerstwo i patronaty

1. Przedstawiciel PTSR brat udziat w radzie programowej Pacjenci Pro. Pacjenci Pro to projekt
zrzeszajgcy przedstawicieli organizacji pacjenckich, ktérego celem jest poszerzenie
kompetencji organizacji pacjenckich i zaangazowanie ich w ksztattowanie polityki zdrowotne;.
W ramach projektu w 2020 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego brato udziat w
spotkaniach rady programowej Pacjenci Pro i pracowato nad ksztattem podstaw
programowych Akademii Pacjenci Pro.

2. Przedstawiciele PTSR brali udziat w pracach grup roboczych Forum Organizacji Pacjenckich
dziatajgcego przy NFZ, ktérego celem jest opracowywanie standardéw wspotpracy NFZ i
organizacji pacjenckich jak réowniez ustalenia obszaréw zmiany celem zapewnienie lepszej
opieki osobom z réznymi chorobami.

3. PTSR wsparto patronatem i wiedzg merytoryczng kampanie , Nie Sam na SM”, ktorej celem
jest szerzenie wiedzy na temat SM, gtdwnie zagadnien zwigzanych z zatrudnianiem i praca
0s6b ze stwardnieniem rozsianym.

4. PTSR udzielit patronatu i wsparcia merytorycznego przy ttumaczeniu broszur ,Staram sie o
dziecko”, ,Jestem w cigzy” i ,,Jestem mama”. Publikacje zostaty udostepnione w formie pdf i
po 200 sztuk w druku. Broszury dostepne sg do pobrania lub zamdwienia na naszej stronie
internetowej. Projekt byt realizowany przy wspdtpracy z Fundacjg PTSR i firmg Merck.

5. W 2020 r. przedstawiciel PTSR kontynuowat dyzury w ramach bezptatnej ogdlnopolskiej
Rzecznika Praw Pacjenta ,taczy nas Pacjent”, w trakcie udzielat porad oraz informacji i
wsparcia w obszarze SM.

Inne

Z projektu wsparciowego Narodowego Instytutu Wolnosci przeznaczonego dla NGO, ktére nie
mogty w petni prowadzi¢ swoich dziatan z powodu epidemii Covid-19 PTSR dokonato zakupu
sprzetu elektronicznego, ktdry cztonkom zespotu PTSR byt niezbedny do pracy zdalnej.



