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Imie i nazwisko Funkcja Wpisany do KRS
TOMASZ KONSTANTY POLEC PRZEWODNICZACY TAK
JAN RYSZARD MADEY SKARBNIK TAK
TAK
HELENA LEOKADIA KtADKO WICEPRZEWODNICZACA
. TAK
MAREK KAtUZINSKI WICEPRZEWODNICZACY
7. Sktad organu TAK
g MIROStAW WILK SEKRETARZ
zarzadzajgcego
organizacji ELEONORA ROSMANSKA CZLONEK TAK
TAK
KRYSTYNA FRANKOWSKA CZLONEK
MALGORZATA FELGER CZLONEK TAK
TAK
HELENA HANNA KONARSKA CZLONEK
EDWARD MORAWSKI CZLONEK TAK
TAK
ANDRZEJ PAWLISZEWSKI CZLONEK
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
MARIA KULENTY PRZEWODNICZACA TAK
8. Sktad organu ”
kontroli lub JOLANTA KURYLAK-OSINSKA WICEPRZEWODNICZACA TAK
nadzoru organizacji | \\\a |INDNER CZLONEK TAK
PIOTR RADZISZEWSKI CZLONEK TAK
REGINA ZACHURZOK CZLONEK TAK

9. Cele statutowe
organizacji

Towarzystwo jest organizacjg spoteczng obywateli polskich ze stwardnieniem rozsianym oraz ich rodzin i
przyjaciot, dziatajacg na gruncie konstytucji PR i majgca na celu:

1.

Poprawe ich warunkéw zyciowych i zdrowotnych oraz zwiekszania uczestnictwa w zyciu
spotecznym, gospodarczym, zawodowym, kulturalnym, turystycznym i sportowym kraju.

Jak najwszechstronniejszg ich rehabilitacje i leczenie rozumianych, jako proces osiggania
optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to, by zapewni¢ im mozliwosé kierowania
wtasnym zyciem.

Likwidacje barier psychologiczno-spotecznych poprzez uswiadomienie petnosprawnej spotecznosci
problematyki dotyczgcej osdéb ze stwardnieniem rozsianym i ksztattowanie partnerskich postaw
miedzy tymi grupami.

Artykutowanie i reprezentowanie interesdw o0sob ze stwardnieniem rozsianym w kraju oraz na
arenie miedzynarodowe;j.

10. Sposdb
realizacji celéw
statutowych

Cele swoje realizuje przez:

1.

Wspdtdziatanie z administracjg panstwowg i samorzadowg, placowkami stuzby zdrowia i opieki
spotecznej, a takze z innymi organizacjami pozarzgdowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb
niepetnosprawnych.

Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w rozwigzywaniu ich problemdéw zyciowych
poprzez informacje, pomoc prawng i socjalno-bytowg, finansowanie na ustalonych zasadach
kosztdw powszechnie uznanych i przyjetych metod leczenia i rehabilitacji leczniczej, spotecznej
oraz zawodowej, a takze wspétdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spotecznej, gospodarczej i
kulturalnej dla chorych.

Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu przeciwdziatanie uczuciu rezygnacji,
bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci, szczegdlnie wsréd osdb  najciezej
poszkodowanych.




4. Prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-uswiadamiajgcej, zmierzajgcej do
petnej integracji oséb ze stwardnieniem rozsianym ze spoteczedstwem ludzi petnosprawnych i
ksztattowanie wtasciwych postaw przy wykorzystaniu srodkow masowego przekazu i wtasnych
publikacji.

5. Inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych oraz legislacyjnych dotyczgcych zycia i
warunkow bytu, oswiaty i wychowania oraz specyficznych potrzeb oséb ze stwardnieniem
rozsianym, a takze sposobu ich zaspokajania - zwtaszcza w zakresie:

a) ujawniania barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych, komunikacyjnych i
innych, ograniczajgcych kontakt oséb ze stwardnieniem rozsianym ze S$rodowiskiem i
utrudniajacych im rehabilitacje oraz wystepowanie do kompetentnych wtadz z wnioskami o
ich usuniecie,

b) opracowywania adekwatnych rozwigzan problemu dostepu osdb ze stwardnieniem rozsianym
do réznego rodzaju stanowisk pracy zgodnie z ich mozliwosciami fizycznymi, kwalifikacjami i
zainteresowaniami oraz zasad jego realizacji,

c) opiniowania i inicjowania produkcji sprzetu ortopedycznego i rehabilitacyjnego niezbednego
lub usprawniajgcego zycie codzienne i prace oséb ze stwardnieniem rozsianym.

6. Organizowanie kongreséw, konferencji, sympozjow, posiedzen, zjazdéw, poradnictwa, imprez
kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych i innych, a takze obozéw i wczaséw.

7. Podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami statutowymi towarzystwa,

8. Otaczanie szczegdlng opieka dzieci osob ze stwardnieniem rozsianym i ich rodzin, a takze oséb z
nowym rozpoznaniem stwardnienia rozsianego.

9. Budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych srodowisk do dziatania na rzecz osdb ze
stwardnieniem rozsianym.

10. Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej zgodnie z obowigzujgcymi przepisami.

11. Udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych spraw oséb ze stwardnieniem
rozsianym.

12. Utatwianie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowania zatrudnienia oraz podnoszenia
kwalifikacji zawodowych, a takze podejmowania dziatalnosci spoteczno-uzytecznej.

13. Podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego.

14.Zabieranie gtosu w publicznych debatach w sprawach z zakresu statutowej dziatalnosci
towarzystwa.

15. Wspodtprace i wymiane doswiadczen z innymi organizacjami i instytucjami polskimi zagranicznymi i
miedzynarodowymi.

16. Reprezentowanie interesow osdb chorych na stwardnienie rozsiane w ramach uczestnictwa, na
rzecz oséb chorych - za ich zgoda lub w ich imieniu, w postepowaniach sgdowych,
administracyjnych oraz innych toczacych sie przed organami wtadzy publiczne;j.

17. Przeciwdziatanie uzaleznieniom i wykluczeniu spotecznemu, ktére sg wynikiem choroby wsrdd

chorych iich rodzin.

1.0pis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

Dziatania rzecznicze i reprezentacja intereséw chorych

W roku 2016 Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 35 Uchwat, w tym
m.in. dotyczgcych przyznania tytutéw Cztonkéw Honorowych PTSR, biezgcych sprawach zwigzanych z
funkcjonowaniem Towarzystwa.

W czerwcu 2016 podczas Walnego Zebrania Delegatow przyjeto sprawozdanie merytoryczne i finansowe
za rok 2016.

Witadze Stowarzyszenia pracowaty i spotykaty sie w ramach Rady Gtéwnej (03/04/2016, 25/04/2016,
03/06/2016, 12/06/2016, 07/08/2016, 19/08/2016, 02/10/2016, 26/11/2016).

Podjeto uchwate o utworzeniu Nadbuzanskiego Oddziatu PTSR w Biatej Podlaskie;j.

Swojg dziatalnos¢ zakoniczyty Oddziaty w Lesznie oraz w Ustrzykach Dolnych.

W 2016 r. PTSR zostato uhonorowane Nagroda Sw. Kamila przyznawanej z okazji Swiatowego Dnia
Chorego za dazenie do zwiekszenia wrazliwosci spotecznej wobec osdb ze stwardnieniem rozsianym oraz
poprawe jakosci ich zycia.

W luty 2016 r. PTSR zorganizowato konferencje poswiecong dostepowi do leczenia SM w Polsce ,,Czas
ma znaczenie w SM".

W kwietniu 2016 r. PTSR oraz Konsultant Wojewddzki w dziedzinie neurologii prof. dr hab. n.
med. Jarostaw Stawek zorganizowali w Gdansku debate "Stwardnienie rozsiane na Pomorzu i w Polsce -

3




gdzie jesteSmy dokad dazymy".

Przedstawiciele PTSR reprezentowali Srodowisko oséb chorych podczas licznych konferencji i spotkan, w
tym m.in. X Forum Liderdw Organizacji Pacjentdw, Kongresie Wyzwan Zdrowotnych, Konferencji
naukowo-szkoleniowej pt.: , O stwardnieniu rozsianym inaczej. SM... po latach”, seminarium naukowym
pt.: Innowacje w leczeniu stwardnienia rozsianego (SM), a rozwigzania systemowe - ocena dostepnosci
w Polsce”, Konferencji Stwardnienie Rozsiane w todzi, w Berlinie na VI Swiatowym Forum
Inkontynencji:” Znaczenie opieki w umozliwieniu niezaleznego i godnego zycia osobom z nietrzymaniem
moczu”, Ogdlnopolskim Kongresie Pecherza Neurogennego w Warszawie, Ogdlnopolskiej Konferencji
Stowarzyszenia Oséb z NTM ,UroConti”: ,W kierunku lepszych rozwigzan — leczenie i opieka nad
pacjentem z NTM”, Konferencji neurologicznej w Kazimierzu Dolnym, Konferencji naukowej o SM
podczas Pikniku Country w Mragowie, Konferencji ,Fizjoterapia dla Zdrowia”, 1l Ogdlnopolskiej
Konferencji Pielegniarek ds. stwardnienia rozsianego, Bieszczadzkich Dni Neurologicznych — spotkanie
dot. najnowszych metod leczenia SM, Konferencji Kultura i Neuronauka-Zacheta dot. stwardnienia
rozsianego.

PTSR aktywnie uczestniczyto w pracach Zespotu Parlamentarnego ds SM, Zespotu Parlamentarnego ds
Praw Pacjentéw, Zespotu Parlamentarnego ds Oséb niepetnosprawnych.

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 2016 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.

RG PTSR uczestniczyta w obchodach 25-lecia Oddziatu Pomorskiego oraz w 30-leciu Oddziatu w
Koszalinie.

PTSR w dalszym ciggu byt partnerem kampanii SM Walcz o Siebie!

PTSR wydato nowg publikacje w ramach projektu z PFRON ” Stwardnienie Rozsiane i sport — zawsze w
ruchu”.

Program leczenia i rehabilitacji ,Mam Szanse” — finansowany z 1% podatku
Stan PLIR na koniec 2016 roku: 875 osdb zarejestrowanych, 28 zamkneto subkonto (w tym zmarto 9
0s6b). Przystgpito 11.
Produkty i ustugi finansowane z PLIR:

— Leki immunomodulujace;

— Leki tagodzace objawy choroby;

— Terapie: psychologiczna, urologiczna, logopedyczna i inne tagodzace objawy choroby;

— Okulary lub soczewki kontaktowe;

— Zabiegi rehabilitacyjne i turnusy rehabilitacyjne;

— Przyrzady i sprzety do rehabilitac;ji;

— Woazki inwalidzkie oraz inne sprzety utatwiajgce poruszanie sie osoby niepetnosprawnej ruchowo;

— Sprzety utatwiajgce likwidacje barier komunikacyjnych wynikajacych z niepetnosprawnosci

zwigzanej z SM;

— Modernizacja mieszkania i dostosowanie mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawnej z SM;

— Srodki higieniczne zwigzane z problemami z nietrzymaniem moczu w SM;

— Przyrzady do aplikacji lekéw oraz ich przechowywania;

— Zabiegi akupresury traktowane jako metoda leczenia bélu;

— Literatura i prasa specjalistyczna o tematyce zwigzanej z SM: chorobg, leczeniem i rehabilitacjg

oraz poprawa jakosci zycia, dostepnej na rynku wydawniczym;

— Sprzet utatwiajgcy likwidacje barier technicznych.
Zmiany we wskazéwkach dot. PLIR dotyczyty gtéwnie utatwied zwigzanych z finansowaniem
poszczegdlnych ustug w ramach programu, m.in. Zakup karty dzwiekowej zewnetrznej do komputera,
finansowanie pobytu chorego wraz z opiekunem w hotelu w ramach wyjazdu zwigzanego z leczeniem,
optacanie srodkéw antykoncepcyjnych, zakup basenu zewnetrznego (jako rehabilitacja ruchowa),
optacanie ustug stomatologicznych.

Wsparcie rzecznicze i prawne udzielane przez PTSR

W roku 2016 kontynuowana byta wspoétpraca 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
powotany przy PTSR.

Udzielono wsparcia i doradztwa w nastepujacych sprawach:
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1. prawo pracy: zabiegi rehabilitacyjne — prawo do ptatnego zwolnienia od pracy, rehabilitacja
stacjonarna — raczej nie mozna skorzysta¢c z ptatnego zwolnienia od pracy, czas pracy
niepetnosprawnego nauczyciela — mozliwosé skrécenia, dtugos¢ okreséw wypowiedzenia po
zmianach, pozostawanie w gotowosci do pracy (na dyzurze), wymiar urlopu dla osoby
zatrudnionej w niepetnym wymiarze czas pracy, uprawnienia pracownicze 0s0b
niepetnosprawnych, uprawnienia z tytutu dyskryminacji — odszkodowanie;

2. prawo i postepowanie cywilne: PLIR - podpis przez osobe niemogaca pisa¢: potwierdzenie,

redagowanie pism procesowych, niedostarczenie towaru zamodwienia — pozew, zasiedzenie, spory

sgsiedzkie, wypowiedzenie umowy zlecenia, upadek z konia — odszkodowanie, mozliwos¢ zmiany
biegtego, procedura ubezwtasnowolnienia, zajecie komornicze renty — kwota wolna, sprawy
spadkowe, prawo rzeczowe — wybudowanie na czyims gruncie;

prawo rodzinne: obnizenie alimentdw, podziat majatku po rozwodzie;

ubezpieczenia spoteczne: wzdér odwotania od decyzji ZUS, pomoc w wypetnianiu wniosku o rente,

5. uprawnienie do renty rodzinnej, prawo do umieszczenia w domu pomocy spotecznej, koordynacja
systemdw zabezpieczenia spotecznego — zaliczenie okreséw pracy w Polsce do renty z Niemiec,
mozliwos¢ pracy w trakcie pobierania renty;

6. leczenie i ubezpieczenie zdrowotne: mozliwos¢ dopisania dorostego syna do ubezpieczenia
rodzicéw, odmowa leczenia przez lekarza — kiedy jest dopuszczalna, czestotliwo$é odbioru leku,
zadanie przez NFZ zaptaty za leczenie — wniosek o umorzenie;

7. pomoc spoteczna i $wiadczenia rodzinne: dodatek mieszkaniowy, $wiadczenie pielegnacyjne,
dodatek pielegnacyjny, specjalny zasitek opiekunczy, zasitki;

8. prawo karne wykonawcze: redakcja pisma do sadu penitencjarnego, prawo do leczenia
osadzonych;

9. inne: pomoc na zatozenia dziatalno$ci gospodarczej, mozliwosé¢ odwotania od orzeczenia do
lekarskiego do prawa jazdy, ubezpieczenie komunikacyjne, ubezpieczenie na zycie, likwidacja
fundacji — procedura, orzekanie o niepetnosprawnosci, zwolnienie z optat z udostepnienie danych
z ewidencji ludnosci, stowarzyszenie — Smier¢ cztonka zarzadu, instrumenty wsparcia zatrudnienia
oséb niepetnosprawnych, ulga rehabilitacyjna w podatku dochodowym, spirala zadtuzenia —
mozliwos¢ ogtoszenia upadtosci konsumenckiej.

s W

Centrum Informacyjne SM

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

W 2016 r. tylko na samg Infolinie wptyneto ponad 1 150 spraw, czyli o 10 proc. wiecej w poréwnaniu z
rokiem ubiegtym. Ponad 70 proc. klientéw Infolinii stanowity kobiety, wiekszos¢ klientow (ok. 60 proc.)
to osoby chore, a bliscy i rodziny chorych stanowili 23 proc. oséb zgtaszajgcych sie do CISM. Klienci
kontaktowali sie z nami telefonicznie, mailowo, osobiscie lub listownie. Nadal najczesciej wybierang
przez klientéw formg kontaktu byt telefon (815 osdb) oraz e-mail ( 232 osdb). Nasi klienci to osoby
pochodzace z catej Polski, ale takze spoza kraju. Najwiecej bo ok. 37 proc. klientéw pochodzito z
wojewoddztwa mazowieckiego, najmniej klientow zgtaszato sie z wojewddztwa lubuskiego (0,5 proc.).
Obserwujemy znaczny w stosunku do roku poprzedniego, przyrost klientéw spoza kraju (obecnie 3
proc.). Wiekszym niz w latach poprzednich zainteresowaniem klientdw cieszyty sie takie ustugi jak:
konsultacje neurologiczne (190 zgtoszen, ) porady psychologiczne (118 zgtoszen), bezptatne publikacje
(133 zamdwienia). Zainteresowanie pozostatymi ustugami (prawne, socjalne, subkonta) utrzymywato sie
na poréwnywalnym poziomie.

Podobnie jak w roku ubiegtym najczesciej zgtaszane pytania do CISM dotyczyty nowych lekéw/ terapii
(241 spraw) oraz dostepnosci do leczenia (186 spraw).

Nadal duzym zainteresowaniem cieszyt sie temat rehabilitacji (104 sprawy). Rodziny chorych zgtaszaty
problemy z opieka nad chorymi w domu wobec ktoérej sg niejednokrotnie bezradne .

Wielu chorych szczegélnie tych swiezo zdiagnozowanych pytato o mozliwosé korzystania z programéw
lekowych refundowanych z NFZ. W tym roku w programie 1 linii pojawity sie dwa nowe leki, ktére od
lipca sg refundowane i chorzy zakwalifikowani do tej terapii mogga z niej korzystaé. W zwigzku z tym
pacjenci i ich rodziny pytali o dostepno$¢ do nowych lekdw, procedury kwalifikacji oraz osrodki
prowadzace terapie.

Osoby dtuzej chorujgce i nie kwalifikujgce sie do programow pierwszej czy drugiej linii terapii SM byty
zainteresowane nowymi lekami na SM (148 osob) oraz o alternatywnymi metodami terapeutycznymi np.
auto-przeszczepami.




Duzym zainteresowaniem naszych klientdow w tym roku cieszyt sie temat dostepnosci do medycznej
marihuany i mozliwo$¢ zastosowania tutaj procedury importu docelowego. Od kilku lat W Polsce
dostepny jest lek na bazie konopi indyjskich, ktory moze by¢ stosowany u oséb z SM cierpigcych na silng
spastyke.

Jesli chodzi o problemy dotyczace rehabilitacji oséb z SM, proszono nas najczesciej o ogdlne informacje
dotyczace rehabilitacji, wskazan i przeciwskazan do jej zastosowania. Duzg grupe stanowity rowniez
osoby uskarzajgce sie na dostepnos¢ do rehabilitacji oraz czas oczekiwania na rehabilitacje
refundowang. Niektore osoby zgtaszaty zastrzezenia do jakosci ustug rehabilitacyjnych i pogorszenie
stanu po zabiegach proponowanych podczas rehabilitacji. Zdaniem chorych niektérzy rehabilitanci nie
posiadali odpowiedniego przygotowania do prowadzenia chorych na SM.

Razem tatwiej — poradnia psychologiczno-socjalna dla oséb ze stwardnieniem rozsianym
Projekt byt realizowany przy dofinansowaniu PFRON (od stycznia 2016 roku do grudnia 2016), a takze
dzieki sponsorom. W ramach projektu udzielono osobom chorym na SM porad psychologicznych i
spotecznych droga telefoniczng, poprzez Internet, a takze w postaci spotkan bezposrednich w biurze RG
PTSR w Warszawie, przy ul. Nowolipki 2a. Spotkania i rozmowy odbywaty sie po wczes$niejszym
umoéwieniu 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 socjalnego odbywat sie 2 razy w tygodniu po 2- 2,5
godziny.
Oferowane formy wsparcia to:
— konsultacje i poradnictwo psychologiczne,
— psychoterapia stacjonarna,
— rehabilitacja neuropsychologiczna,
— poradnictwo socjalne.
Gtéwnymi obszarami tematycznymi, w ktérych udzielane byty porady psychologiczne to:
— walka z depresjg pojawiajaca sie jako symptom choroby bgdz wspéttowarzyszaca,
— motywowanie do przyjmowania lekéw oraz rehabilitacji,
— radzenie sobie z niepetnosprawnoscig, 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 spoteczne prowadzone byto przez pracownika socjalnego w sprawach
dotyczacych swiadczen z zakresu pomocy spotecznej oraz w sprawach socjalnych. Dyzury pracownika
socjalnego polegaty na pomocy i udzielaniu rad w sprawach bytowych oraz na wspétpracy z réznego
rodzaju instytucjami biorgcymi udziat w organizowaniu pomocy spotecznej: PCPR, MOPS, DPS.
Tematyka poradnictwa spotecznego:
— zasady ubiegania sie o orzeczenie o stopniu niepetnosprawnosci do celéw rentowych i
pozarentowych,
— objasnienie przystugujgcych ulg i uprawnien wynikajgcych z niepetnosprawnosci,
— pomoc w napisaniu odwotania od decyzji komisji lekarskiej ZUS,
— formy wsparcia materialnego i niematerialnego udzielanego przez pomoc spoteczng,
— wskazanie osrodkéw opieki oraz rehabilitacyjnych,
— informacje m.in. o karcie parkingowej dla niepetnosprawnego
— informacje o dofinansowaniu do sprzetu rehabilitacyjnego (wdzek, pionizator, rotor), turnusu
rehabilitacyjnego, pomocniczego, etc.,
— warunki skierowania do DPS, ZOL
— zasady ubiegania sie o rente z tytutu niepetnosprawnosci,
— uprawnienia niepetnosprawnego w miejscu pracy.
Psychoterapeuci przeprowadzili 84 godzin dyzuréw miesiecznie, co przez 12 miesiecy dato 1008 godzin
terapii. Dyzur pracownika socjalnego obejmowat 20 godzin w miesigcu. Pracownik socjalny w trakcie
trwania projektu udzielit 240 porad. W sumie udzielono porad 421 beneficjentom (liczba porad: ok.
1360 w ciggu 1248 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
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charakteru wizyty lekarskiej a jedynie konsultacji o wymiarze edukacyjnym, nie stanowity wiec
dziatalnosci lecznicze;j.

Przez caty rok w biurze RG PTSR prowadzone byty tez bezptatne konsultacji neuropsychologiczne dla
0s6b chorych na SM.

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 informacje ze swego regionu, opisujgc swoje dziatania
i pomysty. Na tamach znajdg sie tez porady prawnika, psychologa, wypowiedzi specjalistow,
przedstawicieli innych NGO.

Celem projektu jest podniesienie poziomu swiadomosci oséb niepetnosprawnych chorych na SM,
aktywizacja cztonkéw oddziatéw PTSR, wzmocnienie organizacji poprzez wymiane doswiadczen miedzy
oddziatami, informowanie o nowosciach w walce z SM, wymiana doswiadczen, pokazywanie ciekawych
rozwigzan w oddziatach, pokazywanie osiggnie¢ oséb z SM, pokazywanie nowatorskich rozwigzan w
oddziatach, przyktady dobrej wspétpracy z lokalnymi wtadzami, zachecanie oséb spoza PTSR do dziatania
na rzecz podniesienia $wiadomosci spotecznej o SM.

Wspotpraca zagraniczna

1. Kontynuacja projektu z 2015, w ramach ktérego przeprowadzono badanie oceny kosztow zycia
0s6b ze SM, pod kierownictwem dr Giseli Kobelt z Europejskiej Ekonomiki Zdrowia (European
Health Economics). Badanie byto miedzynarodowe i prowadzone réwnolegle w 16 krajach. PTSR
nadzorowato rozpowszechnianie informacji o badaniu wsrdéd oséb z SM. W potowie 2016 roku
zakonczyto sie zbieranie danych od oséb z SM.

2. Kontynuacja projektu MS Nurse Professional (stworzonego i koordynowanego przez organizacje
partnerskg PTSR — European Multiple Sclerosis Platform), ktéry skierowany jest do pielegniarek
zajmujacych sie pacjentami ze SM. W 2016 kontynuowano prace nad adaptacjg jezykowa
szkolenia. Dodatkowo, w roku 2016 PTSR prowadzit dziatania promocyjne i informacyjne zwigzane
z tym projektem. W dziataniach promocyjnych uczestniczyli rowniez przedstawiciele EMSP, ktorzy
na ogolnopolskiej konferencji pielegniarek SM zaprezentowali zatozenia projektu, jak réwniez
dostarczyli PTSR materiaty promocyjne.

3. W 2016 roku PTSR wzieto udziat w badaniu prowadzonym przez Charles Rives Association dla
firmy Biogen. Magdalena Fac-Skhirtladze wypowiedziata sie w nim o sytuacji pacjentéw i systemie
opieki zdrowotnej w kontekscie SM. Badanie dotyczyto czynnikdéw, ktdre stanowig bariery w
dostepie pacjentow z SM do leczenia, a jego celem byto stworzenie rekomendacji dla wszystkich
stanowigcych polityke, instytucji zdrowotnych i klinicystow dotyczacych tego, jak utatwi¢ dostep
do leczenia.

4. PTSR zostato poproszone o wsparcie i zachecenie oséb z SM zyjacych w Polsce do udziatu w
badaniu IMPRESS, ktére dotyczyto kosztéw ekonomicznych i spotecznych, jakos$ci zycia i
doswiadczen oséb chorych na SM i ich opiekunéw. Badanie prowadzone byto przez The London
School of Economics, wspierane natomiast byto przez partnera PTSR — Europejskg Platforme
Stwardnienia Rozsianego (EMSP).

5. Prezentacja dokumentu ,Time Matters in MS” przygotowanego przez miedzynarodowych
ekspertow, w ktérym opublikowano niezwykle wazne zatozenia w zakresie szybkiej diagnozy i
leczenia, mozliwosci indywidualizacji terapii poprzez odpowiedni dobér lekdw i ich zmiane. PTSR,
w trakcie wielu licznych konferencji prezentowato zatozenia raportu, a takze, w ramach jego
upowszechnienia, wspotpracowato przy jego adaptacji na jezyk polski.

6. Newsletter EMSP — w 2016 pojawit sie pierwszy numer Newslettera EMSP, ktdrego tresé
wspottworzona jest przez PTSR — pierwszy numer dotyczyt dostepu do leczenia w poszczegdlnych
krajach europejskich.

7. Przedstawiciele PTSR uczestniczyli w Konferencji Wiosennej EMSP (EMSP Spring Conference)w
Oslo, na ktérej prezentowane byly najnowsze doniesienia dotyczace leczenia, postepowania,
rehabilitacji w SM, jak réwniez zaprezentowano na niej Raport Roczny 2015, ktéry podsumowywat
projekty europejskie prowadzone przez EMSP majgce na celu poprawe zycia oséb chorych z SM.
Nalezy wspomnie¢ o tych projektach, w ktérych brato udziat PTSR: Barometr SM (dane zbierano w
2015), ,,Under Pressure” (projekt z 2015 roku) czy MS Nurse Pro. W trakcie Konferencji odbyty sie
rowniez warsztaty dla oséb, ktére wspdtpracowac bedg z EMSP przy tworzeniu Newslettera.

8. Magdalena Fac-Skhirtladze pozostata cztonkiem Board of Trustees - witadz Multiple Sclerosis
International Federation. Reprezentowata takze PTSR na dorocznych spotkaniach organizowanych

7




przez EMSP — tzw. Annual General Meeting. Co roku, zaréwno Board of Trustees jak réwniez
uczestnicy Annual General Meeting ustalali cele strategiczne i plany na kolejny rok. Magdalena
Fac-Skhirtladze reprezentowata PTSR, jako cztonek CEO Advisory Group na MS International
Federation’s Global Networking Meetings, ktére odbyto sie w kwietniu w Dubline oraz we
wrzesniu w Londynie, jako cztonek CEO Advisory Group. Na wrzesniowym spotkaniu zostata
przyjeta strategia dziatania MSIF na lata 2017-2021, w ktdrej stworzenie zaangazowane byto
organizacje partnerskie, m.in. PTSR.

9. Przedstawiciele PTSR brali rowniez udziat w wyjazdach szkoleniowych organizowanych przez
organizacje partnerskie - w pazdzierniku EMSP zorganizowato dla swoich cztonkédw spotkanie
dotyczace fundrisingu.

10. Abilimpiada na Stowacji — przedstawiciele PTSR uczestniczyli w tym wydarzeniu.

Symfonia Serc — kampania informacyjna

W 2016 roku, juz po raz siédmy, PTSR przeprowadzito ,SyMfonie serc”, ogdlnopolska kampanie
spoteczng, ktdrej celem jest wzrost Swiadomosci spotecznej na temat stwardnienia rozsianego.
Kampania trwata caty rok, ale jej kumulacja nastgpita we wrzes$niu, miesigcu zwyczajowo uznawanym za
miesigc SM.

Kampania organizowana jest przez wszystkie struktury PTSR czyli przez Zarzady Okregowe PTSR oraz ich
Kota. Jednak najwieksza zorganizowana zostata przez biuro PTSR w Warszawie.

Ze wzgledu na waznos$¢ zagadnienia, Patronat Honorowy nad ,SyMfonig serc” objat Andrzej Duda,
Prezydent Rzeczypospolitej Polskiej.

Kampania sktadata sie z wielu réznorodnych dziatan trwajacych caty rok. Najwazniejsze z nich:

1. Rajd rowerowy Jazda z SM, byt projektem organizowanym po raz pierwszy przez PTSR. Grupa oséb
chorych na SM w towarzystwie przedstawiciela PTSR oraz firmy sponsorujacej rajd przejechata w
ciggu 7 dni dystans 321 km z Augustowa do Hajnéwki. W trakcie rajdu, odbywaty sie takze
warsztaty z terapii smiechem, zapoznawcze. Zatozeniem rajdu byto uzmystowienie osobom
chorym na SM oraz zdrowym, ze rehabilitacja w tej chorobie moze by¢ takze przyjemna i ze jazde
na rowerze moze uprawiac kazdy.

2. Obchody Swiatowego Dnia SM w 2016 r. odbyly sie w Sejmie RP i potaczone zostaty z kilkoma
waznymi dla $rodowiska oséb chorych na SM — wyktadami oraz z konferencjg prasowa. Na
obchody, zaprosilismy parlamentarzystéw, ktérzy nie byli zainteresowani tematykg SM. Obchody
odbyty sie pod hastem ,,SM nas nie zatrzyma”. Akcja ta jest inicjowana przez MSIF a organizowana
na catym sSwiecie przez kilkadziesigt Towarzystw SM. Celem akcji jest propagacja informacji na
temat zycia z SM w poszczegdlnych krajach. W konferencji uczestniczyli wybitni specjalisci z
dziedziny neurologii.

3. Wernisaz nagrodzonych prac w konkursach poetyckim i fotograficznym potgczony z konferencjg
prasowg odbyt sie w Fundacji Batorego w Warszawie. Wyrdznieni autorzy otrzymali indywidualne
nagrody, medale, dyplomy, kwiaty. Z nagrodzonych prac zorganizowana zostata wystawa. Na
konkursy skierowane do o0sdb chorych i z niepetnosprawnosciami, wptyneto 130 prac, z ktérych
profesjonalne jury wybrato 30. Podczas Wernisazu nagrodzone zostaty takze osoby uczestniczace
w konkursach na najlepsza prace dyplomowg o tematyce SM, oraz uczestnicy konkursow
skierowanych do mediow.

4. Catodzienna akcja na Krakowskim Przedmiesciu w Warszawie, w ktérej udziat wzieto ponad 2.000
0s6b. Akcja ta, to realizacja rodznorodnych dziatan bezposrednich oraz koncert zespotéow
mitodziezowych. W programie znalazty sie dziatania dostosowane do rdézinych grup wiekowych
miedzy innymi: taniec na wézkach inwalidzkich, nauka | Pomocy Przedmedycznej, badanie cukru
we krwi i ci$nienia krwi, koncerty $piewacze, pokazy taneczne Tanga argentynskiego, pokazy walki
karate, pokazy jogi i Finger Rhytmics, pokazy opieki nad zwierzetami, gry i zabawy z dziec¢mi,
zuchowe plasy i harcerska gaweda. Przez caty dzien rozdawane byty materiaty informacyjne o SM
oraz udzielane porady, prowadzona byta zbiérka funduszy oraz loteria fantowa. Uczestniczac w
symulacji komputerowej, mozna byto zobaczy¢ jak czujg sie osoby z SM. Pod hastem , My nie
mozemy oddawac krwi-zréb to za nas” odbyta sie zbiérka krwi. Od godziny 17.00 do 21.00, na
profesjonalnej scenie, koncertowaty zespoty: Sons of Tomorrow, In Tact, Teren C. Cata Godra
Barwinkow

5. Gala konczaca ,SyMfonie serc” odbywajgca sie zwykle w Sali Balowej Zamku Krélewskiego,
podczas ktérej odznaczone zostaty osoby najwyzszym odznaczeniem PTSR — ,AMBASADOR SM”.
Odznaczenia te wreczane sg osobom, ktére w sposdb szczegdlny zastuzyty sie w podnoszeniu
Swiadomosci spotecznej. Wreczone zostaty takze Podziekowania osobom, ktdre przyczynity sie do
realizacji ,SyMfonii serc”.




10.

We wrzesniu, w kilku kanatach telewizyjnych TVP, w czasie przeznaczonym dla OPP miata miejsce
emisja spotu telewizyjnego. W tym samym czasie, w Polskim Radio stuchalismy spotu radiowego,
do ktérego gtosu uzyczyta ,, Twarz PTSR” Katarzyna Pakosinska.

Akcja ulotkowa w aptekach Ziko podczas ktérej rozdanych zostato 66.000 ulotek informacyjnych,
trwata caty wrzesien w catej Polsce. Ulotki byty wktadane do toreb zakupowych klientéw aptek.
Jesienig, w Studio S1 odbyt sie XXIV koncert charytatywny na rzecz oséb chorych na stwardnienie
rozsiane. Koncerty, realizujg cele edukacyjne i kulturalne. Koncertujg wybitni uczniowie i laureaci
Zespotu Panstwowych Szkét Muzycznych nr 4 w Warszawie.

Abilimpiada czyli olimpiada umiejetnosci oséb niepetnosprawnych, chorych na SM. Odbyta sie z
jednym z osrodkdéw przystosowanych dla oséb z niepetnosprawnosciami. Abilimpiada potgczona
zostata z wyktadami neurologa, psychologa, rehabilitanta, seksuologa, oraz szkoleniem dla
cztonkéw Rady Gtéwne;j.

W Sochaczewie odbyta sie catodniowa impreza rekreacyjno-muzyczna i edukacyjna podczas ktorej
rozdano wiele materiatow informacyjnych. Wystgpity zespoty muzyczne z lat 60-70.

Oprocz dziatan organizowanych wytacznie przez PTSR, bylismy wspétorganizatorami kilku akcji np.:

1.

ogodlnopolska zbidrka krwi organizowana przez Kluby Motocyklowe z catej Polski , Krew jest darem
zycia, podziel sie nim”,

pigta edycja kampanii edukacyjnej firmy PR Telescope ,,SM — walcz o siebie”. Film stanowi o zyciu
mtodych ludzi z SM,

studencki koncert ,Podaj Serce” w wykonaniu zespotu Warszawianka, na rzecz oséb chorych na
stwardnienie rozsiane, odbyt sie juz po raz XVIII. To wielkie swieto mtodosci i radosci, pozwala na
przekazywanie informacji o SM duzej grupie mtodziezy,

Julio Iglesias, ktory koncertowat we Wroctawiu, spotkat sie z przedstawicielami PTSR, jednoczesnie
przekazujac kilka biletéw dla naszych chorych,

dwudniowa konferencja zorganizowana w Zachecie — Narodowej Galerii Sztuki pod hastem: Nauka
i Neuronauka Il edycja konferencji i warsztatow wokét stwardnienia rozsianego, ktérag objelismy
patronatem. Podczas konferencji pokazalismy filmy ,Na wtasnych nogach” Da Silva i ,Rodzina
panstwa Ktadko”.

Szacujemy, ze z kampania ,SyMfonia serc”, w rézny sposdb zetkneto sie okoto 2 miliony osdb.
W roku 2016, PTSR zostato uhonorowane nagrodg Swietego Kamila za dazenie do zwiekszenia
wrazliwosci spotecznej wobec oséb z SM oraz podnoszenia jakosci ich zycia.

|:| najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)
|:| gmina |:| wojewddztwo
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej
przez organizacje dziatalnosci pozytku publicznego | [_] kilka gmin [] kilka wojewodztw
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
|:| powiat X caty kraj
|:| kilka powiatow |:| poza granicami kraju

2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby 25

Osoby fizyczne 2 500 000

prawne

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

dziatata
(Np. zwierzeta, zabytki)




3. Informacja dotyczaca dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

X TAK
NIE

3.2. Nalezy podaé
informacje na temat
przedmiotu dziatalnosci
nieodpfatnej organizacji
w okresie
sprawozdawczym, wraz
ze wskazaniem sfer/y
dziatalnosci pozytku
publicznego, o ktérych
mowa w art. 4 ust.1
ustawy z dnia 24
kwietnia 2003 r. o
dziatalnosci pozytku
publicznego i o
wolontariacie (Dz. U. z
2010 r. Nr 234, poz.
1536, z pézn. zm.), a
takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych
tej dziatalnosci. Jesli
organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje
dziatalnosci
nieodpftatnej, nalezy
podac informacje na
temat trzech gtdwnych
rodzajow dziatalnosci
(podanie maksymalnie 3
koddw), zaczynajqc od
gltéwnego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci
pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer
Kodu (PKD)

Dziatalnos¢ na rzecz
0sob
niepetnosprawnych

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

- Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu
przeciwdziatanie uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci,
osamotnienia i bezradnosci, szczegdlnie wsréd osdb najciezej
poszkodowanych,

- Prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, informacyjno-
uswiadamiajgcej, zmierzajacej do petnej integracji oséb ze
stwardnieniem rozsianym ze spoteczenstwem ludzi
petnosprawnych i ksztattowanie wfasciwych postaw przy
wykorzystaniu sSrodkéw masowego przekazu i wtasnych publikacji,
- Podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z
celami statutowymi towarzystwa,

- Otaczanie szczegdlng opiekg dzieci oséb ze stwardnieniem
rozsianym i ich rodzin, a takze oséb z nowym rozpoznaniem
stwardnienia rozsianego,

- Udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych
spraw 0so6b ze stwardnieniem rozsianym,

- Utatwianie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowania
zatrudnienia oraz podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze
podejmowania dziatalnosci spoteczno- uzytecznej.

86.90.E

Dziatalnos¢ na rzecz
0so6b
niepetnosprawnych

Wszystkie  dziatania Polskiego Towarzystwa Stwardnienia

Rozsianego w roku 2016 byty prowadzone jako dziatania

nieodptatne zgodnie z celami statutowymi. W ramach

finansowania 1% Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
prowadzito Program Leczenia i Rehabilitacji "Mam szanse",

prowadzito réwniez dziatania informacyjne oraz rzecznicze.
Organizacja przyjmowata rowniez darowizny od osoéb fizycznych
od

Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego prowadzone byty dzieki

oraz 0s6b prawnych. Pozostate projekty Polskiego

funduszom pochodzgcym z konkurséw (PFRON).

94.99.Z

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

TAK
X NIE

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza

TAK
X NIE
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