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Co znajduje sie w srodku?

Dokument zawiera podsumowanie dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (PTSR)
prowadzonych w 2025 r. dla oséb ze stwardnieniem rozsianym (SM), chorobami ze spektrum
zapalenia nerwéw wzrokowych i rdzenia (NMOSD), chorobg przeciwciat MOG (MOGAD), oséb

z niepetnosprawnosciami (OzN), a takze ich bliskich.
O organizacji

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego to pozarzgdowa organizacja pozytku publicznego,
wpisana do Krajowego Rejestru Sgdowego (KRS 0000083356). Prowadzi dziatania edukacyjne,
informacyjne i rzecznicze, ktérych celem jest dostarczanie rzetelnych informacji o SM, NMOSD,
MOGAD, podnoszenie swiadomosci na temat tych schorzen w spoteczenstwie, a takze poprawa
jakosci zycia osdb chorych. PTSR udziela tez wsparcia i pomocy bezposredniej chorym i ich bliskim.
Wiemy, ze choroba potrafi wywrdcic¢ codziennos¢ do géry nogami, dlatego w naszych dziataniach

faczymy rzetelng wiedze z konkretna, zyciowa pomoca!



Wstep

W 2025 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito liczne bezptatne
aktywnosci, ktdre mozna podzieli¢ na kilka grup (rysunek 1): wsparcie bezposrednie, dziatania
edukacyjno-informacyjne, dziatania Rady Gtéwnej PTSR, dziatania rzecznicze, wspoétpraca

z neurologami, wspotpraca krajowa i miedzynarodowa, patronaty, dziatania administracyjne.
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Rysunek 1. Obszary dziatart PTSR w 2025 r.

Wszystkie one byty kierowane przede wszystkim do chorych na SM, NMOSD, MOGAD, oséb
z niepetnosprawnosciami oraz ich bliskich, do ogétu spoteczenstwa i specjalistow opieki medycznej

(rysunek 2), zgodnie ze statutem organizacji.
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Rysunek 2. Gtédwni odbiorcy dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2025 r.



Realizowane aktywnosci miaty charakter jednorazowych wydarzen, ale tez dziatan ciggtych,
bedacych kontynuacjg projektéw z lat poprzednich. Angazowaty cztonkéw Rady Gtéwnej PTSR,

pracownikéw biura Rady Gtdwnej PTSR (BRG) oraz wolontariuszy.
1. Dziatania Rady Giownej
1.1. Skifad Rady Gtéwnej

Rada Gtéwna (RG) Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w latach 2022-2026:

] Tomasz Pote¢, RG PTSR - Przewodniczacy RG

] Agnieszka Andrzejczyk z Oddziatu Radom - Wiceprzewodniczaca RG
. Krzysztof Kaczmarek z Oddziatu Konin - Wiceprzewodniczacy RG

. Adam Kaduczka z Oddziatu Zawiercie - Sekretarz RG

. Daniel Litwinski z Oddziatu Pomorskiego - Skarbnik RG

. Katarzyna Adamczyk-Drozyriska z Oddziatu Stawkéw - cztonkini RG
. Krystyna Podlasek z Oddziatu £6dz - cztonkini RG

. Alina Machuderska z Oddziatu Warszawskiego - cztonkini RG

. Izabela Sekowska z Oddziatu Wielkopolska - cztonkini RG

1.2. UchwatyRG

Rada Gtéwna PTSR w 2025 r. spotkata sie na 6 posiedzeniach, na ktérych przyjeta 39 uchwat
dotyczacych gtéwnie Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW), dziatarn edukacyjno-
informacyjnych prowadzonych w PTSR i funkcjonowania samej organizacji, RG i biura Rady
Gtéwnej PTSR, w tym m.in. preliminarza budzetowego, lokowania srodkéw zgormadzonych na
rachunkach PTSR. RG kontynuowata tez polityke zwigzang z bezpiecznym lokowaniem tych
srodkéw, ktdre trzymane byty jedynie na lokatach bankowych z gwarancjg zysku. Ponadto, RG
decydowata o zakupie obligacji Skarbu Panstwa, ktdre - poza gwarancjg bezpieczeristwa -
przynoszg zysk zasilajgcy konto stowarzyszenia i pozwalajgcy na tworzenie kapitatu zelaznego.
Rada Gtéwna podjeta tez uchwaty dotyczgce zmian w zapisach w sprawozdaniu finansowym (Czes¢
[Il. Bilans: Aktywa, A.ll - rzeczowe aktywa trwate oraz Pasywa, A.ll - pozostate fundusze), ktére
podyktowane byty wskazaniami biegtego rewidenta wykonujgcego coroczny audyt dziatan
organizacji. Cztonkowie Rady Gtéwnej Stowarzyszenia spotykali sie tez przy okazji innych wydarzen

i dyskutowali na tematy istotne dla organizacji.



1.3. Praca Rady Gtéwniej PTSR na rzecz oddziatéw PTSR

Cztonkowie RG PTSR wspierali oddziaty, pomagajgc w rozwigzywaniu spraw biezgcych, urzedowych
i merytorycznych zwigzanych z prowadzeniem oddziatu - zazwyczaj dziato sie to na zaproszenie

wtadz danego oddziatu.
1.4. Reprezentacja RG PTSR

W 2025 r. cztonkowie Rady Gtéwnej reprezentowali PTSR na oficjalnych wydarzeniach,
organizowanych m.in. przez oddziaty PTSR, instytucje publiczne oraz inne organizacje
pozarzgdowe, w Polsce i za granicg. Byty to m.in.: posiedzenie Parlamentarnego Zespot ds.
Stwardnienia Rozsianego, koncert ,, Podaj Serce”, gala “SyMfonia serc”, Dzien Stonecznikéow
Stowackiego Stowarzyszenia Stwardnienia Rozsianego, spotkania z serii ,Medycyna w
architekturze”, Swiatowy Dzied SM w dolnoslgskim Sejmiku Oséb z Niepetnosprawnoscia.
Ponadto, m.in. w zwigzku z przyznawaniem odznaczenia , Zastuzony PTSR”, przedstawiciele Rady
Gtéwnej, w szczegdlnosci jej Prezydium, odwiedzali oddziaty PTSR na ich oficjalnych

uroczystosciach.

2.4. Walne Zgromadzenie Delegatéw

14.06.2025 r. odbyto sie Walne Zgromadzenia Delegatéw (WZD) zwotane przez Rade Gtéwng,
zgodnie ze statutem organizacji. Sposrod delegatéw uprawnionych do gtosowania udziat wzieto 45
0s0Ob. Delegaci przyjeli sprawozdanie finansowe i merytoryczne za 2024 r. Zysk

z 2024 roku decyzjg delegatdéw zostat przeznaczony na dziatania statutowe organizacji. Ponadto
WZD przyjeto dokument strategii fundraisingowej PTSR, ktéry ma by¢ wytyczna

dla dziatan w biurze RG oraz w oddziatach na kolejne lata.
2. Dziatania rzecznicze

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2025 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujgc gtos osdb ze stwardnieniem rozsianym, NMOSD, MOGAD
i 0s6b z niepetnosprawnosciami. Dotyczyty one réznorodnych zagadnien, choé w przewazajacej

mierze koncentrowaty sie na zapewnianiu ciggtego dostepu do leczenia osobom chorym na SM.
2.1. Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego

Parlamentarny Zesp6t ds. Stwardnienia Rozsianego to grupa parlamentarzystéw, ktorzy
wraz z przedstawicielami organizacji pacjenckich, ekspertami oraz samymi pacjentami dyskutujg
nad sytuacjg osdb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla biezgcych problemow.

W 2025 r. odbyto sie jedno posiedzenie Parlamentarnego Zespotu z udziatem przedstawicieli PTSR,



Doradczej Komisji Medycznej PTSR (DKM), innych specjalistéw oraz organizacji pozarzagdowych, a
takze Ministerstwa Zdrowia (MZ) i Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ). Tematy poruszone w

jego trakcie dotyczyty przede wszystkim obecnej sytuacji oséb chorych na SM w Polsce.

2.2. Dziatania majace na celu poprawe dostepnosci do leczenia w ramach programu

lekowego B.29 ,Leczenie stwardnienia rozsianego”

W 2025 r. kontakty z Ministerstwem Zdrowia i Narodowym Funduszem Zdrowia byty
zdominowane przez kwestie opdznien w regulowaniu zobowigzan wobec osrodkéw prowadzgcych
program lekowy B.29 ,Leczenie stwardnienia rozsianego”. NFZ swiadomie podpisuje z placowkami
kontrakty na zanizong liczbe pacjentéw, nie tylko nie uwzgledniajgc oséb nowo diagnozowanych,
ale nawet nie utrzymujac ich dotychczasowej liczby. Skutkiem takiego postepowania sg tzw.
nadwykonania, za ktére NFZ rozlicza sie jeszcze pdzniej niz

za zakontraktowane Swiadczenia. W tej sprawie przedstawiciele PTSR spotkali sie 13 maja

z Ministrem Markiem Kosem w siedzibie Ministerstwa Zdrowia. Ponadto, w 2025 r. organizacja
otrzymata wiele sygnatéw o problemach z dostepem do terapii od oséb prébujgcych rozpoczac
leczenie w ramach programu lekowego B.29. W zwigzku z tym PTSR skierowato liczne pisma: do
dyrekcji NFZ z prosbg o informacje, m.in. na temat tego, jak wyglada obecnie czas oczekiwania na
wigczenie do B.29 w poszczegdlnych osrodkach w Polsce

i z czego moga wynikad zaistniate problemy z nowymi wtgczeniami. Pisma zostaty tez skierowane
do dyrekcji osrodkow leczacych w tych wojewddztwach, w ktérych sytuacja byfa najgorsza. O
problemie informowalismy m.in. Prezesa NFZ, MZ, Konsultanta krajowego

w dziedzinie neurologii, Rzecznika Praw Pacjenta (RPP), Przewodniczgcg Polskiego Towarzystwa
Neurologicznego (PTN), postédw i postanki z Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego.
Z czasem, wraz z pogarszajacg sie sytuacja, PTSR wraz z Fundacjg StwardnienieRozsiane.Info,
Fundacjg SM-walcz o siebie i Slgskim Stowarzyszeniem Chorych na SM SezaM wystosowato
wspolny apel do Ministry Zdrowia - Izabeli Leszczyny z prosbg o pilng interwencje w tej sprawie.
Problem byt i wcigz jest monitorowany. Staty kontakt z osrodkami leczgcymi pozwolit PTSR na
szybkie reagowanie i przekierowanie pacjentéw do innych osrodkdw, tak by mogty otrzymac

leczenie jak najszybciej.
2.3. Dostep do leczenia dla dzieci w wojewddztwie kujawsko-pomorskim

Wojewddztwo kujawsko-pomorskie jest wojewddztwem z najnizszym odsetkiem leczonych
pacjentdéw z SM, ale tez wojewddztwem, w ktorym nie leczy sie dzieci chorujgcych na stwardnienie

rozsiane. Mimo, ze zglosit sie szpital chetny, aby takie leczenie prowadzi¢, sytuacja jest wcigz taka



sama. W styczniu PTSR wystosowato pismo do kujawsko-pomorskiego oddziatu wojewddzkiego
NFZ z prosba o rozpisanie konkursu na prowadzenie programu lekowego. Umozliwitoby to
otwarcie o$rodka dla dzieci i ewentualnych nowych osrodkéw dla pacjentéw dorostych. Niestety,

wojewddzki NFZ nie podjat dziatarh w tym kierunku.
2.4. Posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Uktadu Nerwowego

W marcu PTSR wzieto udziat w posiedzeniu Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Ukfadu
Nerwowego, poprzedzonego otwarciem wystawy z okazji Europejskiego Dnia Mdzgu. Jeden

z plakatéw, w przygotowaniu ktérego PTSR byto zaangazowane, dotyczyt stwardnienia rozsianego.
Wystawa zostata zorganizowana przez Zespét ds. Zdrowia Mdzgu przy Rzeczniku Prawa Pacjenta,

w ktérym uczestniczy rowniez PTSR.
2.5. Podkomisja Sejmowa ds. Przedsiebiorczosci

22.01 odbyto sie posiedzenie Podkomisji Sejmowej ds. Przedsiebiorczosci w ramach kampanii
spotecznej Zwigzku Pracodawcéw Polskich , Kazdy talent na wage ztota. Inkluzywni w
zatrudnieniu.” Celem kampanii byto zwrécenie uwagi na problemy i promowanie dobrych praktyk i
utatwien systemowych sprzyjajgcych zatrudnianiu i aktywizacji oséb zagrozonych wykluczeniem, w
tym oséb z niepetnosprawnoscia i chorych przewlekle. PTSR takze brato udziat w projekcie i w
posiedzeniu podkomisji, prezentujgc perspektywe oséb zyjacych z SM oraz punkt widzenia

organizacji na rézne wdrozone i planowane rozwigzania.
2.6. Postulaty PTSR na 2025r.

PTSR przygotowato, a takze uaktualnito kilkanascie postulatéw dotyczgcych obszaru diagnostyki,
leczenia i kompleksowej opieki nad osobami z SM. Postulaty zostaty ogtoszone

w trakcie obchodéw Swiatowego Dnia SM.

3. Wspotpraca z neurologami

Waznym elementem dziatan PTSR, w tym rzeczniczych, jest wspétpraca z Doradczg Komisjg
Medyczng PTSR, w sktad ktdrej wchodzi kilkunastu neurologdw i neurolozek zajmujgcych sie SM.
Przewodniczgcym jest prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, Wiceprzewodniczgcymi: prof. dr hab.
n. med. Katarzyna Kotulska-Jézwiak i dr n. med. Robert Bonek, a Sekretarzem - prof. dr hab. n.
med. Marcin Mycko. W 2025 r. od byto sie jedno posiedzenie DKM, na ktérym poruszano
zagadnienia dotyczace m. in. leczenia 0s6b z SM oraz MOGAD | NMOSD - program leczenia B.29 i
B.138.FM, postulatéw PTSR, Koalicji ds. Zdrowia Mézgu, postulatow

o kompleksowej opiece nad chorymi z SM oraz zmianach w programie leczenia B.29 w Swietle



nowych kryteriow McDonalda oraz wynikow badania O'Hand. Pod koniec 2025 r. Rada Gtéwna
zaprosita do DKM 3 nowe specjalistki: prof. dr hab. n. med. Alicje Kalinowskg, prof. dr hab. n. med.

Alicje Kutakowskg oraz dr n. med. Iwone Roéciszewska - Zukowska.
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Zdjecie 1. Nowe cztonkinie DKM, nominowane w 2025 r.

PTSR wspdtpracowato réwniez z Polskim Towarzystwem Neurologicznym, w tym szczegdlnie
z Sekcjg Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii PTN oraz z Konsultantem krajowym

w dziedzinie neurologii - prof. dr hab. n. med. Bartoszem Karaszewskim.
4. Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW) - subkonta

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW) jest projektem majgcym na celu poprawe
jakosci zycia 0séb chorujgcych na stwardnienie rozsiane, oséb z niepetnosprawnosciami i innymi
chorobami neurologicznymi. W ramach PLRiW tworzone sg indywidualne subkonta,

na ktérych chorzy gromadzi¢ mogg srodki z 1,5% podatku i darowizn. Projekt prowadzony jest juz
od wielu lat. W 2025 r. swoim dziataniem objat 1106 osdb, zatozono 45 nowych subkont,

zamknieto 16 (Wykres 1).
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Wykres 1. Subkonta w Programie Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia ,,Mam szanse” w 2025 r.

Podopieczni programu ze swoich indywidualnych subkont finansowali m.in.: zabiegi i turnusy
rehabilitacyjne, konsultacje neurologiczne, urologiczne, psychiatryczne, psychologiczne,
stomatologiczne, logopedyczne czy fizjoterapeutyczne, kursy doszkalajgce oraz zajecia sportowe.
Optacali produkty medyczne takie jak: leki fagodzace objawy choroby, srodki higieny osobistej,
okulary i soczewki, sprzet rehabilitacyjny, wézki inwalidzkie, kule, t6zka medyczne, podnosniki dla
0s0b z niepetnosprawnos$ciami. Modernizowano réwniez pomieszczenia mieszkalne w celu
dostosowania ich do potrzeb osoby z niepetnosprawnosciami i poprawy jakosci ich zycia.
Podopieczni programu ,,Mam Szanse” korzystali rdwniez z mozliwosci finansowania samochodéw
dostosowanych do potrzeb osdb z niepetnosprawnosciami fizycznymi. W 2025 roku zostat
rozszerzony zakres ustug finansowanych ze srodkéw na subkoncie - powstata mozliwos¢ refundacji

rachunkdéw za energie elektryczng, gaz oraz za catering dietetyczny.
5. Centrum Informacyjne SM (CISM)

Zadaniem Centrum Informacyjnego SM jest udzielanie wsparcia informacyjnego
i specjalistycznego osobom z SM, NMOSD, MOGAD i ich bliskim z catej Polski oraz zza granicy. W
sktad Centrum Informacyjnego SM wchodzi ogdlnopolska Infolinia SM oraz Specjalistyczna

ogolnopolska poradnia dla 0séb chorych na stwardnienie rozsiane.
5.1. Infolinia SM

W 2025 r. Informator na ogdlnopolskiej Infolinii SM udzielit 382,5 godzin wsparcia, pomagajac
ponad 600 osobom. Projekt realizowano przy wsparciu Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb

Niepetnosprawnych (PFRON).

Infolinia SM w 2025 r.
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Rysunek 3. Liczba godzin wsparcia udzielonego na Infolinii SM w 2025 r.

Srednia dtugo$¢ pojedynczego kontaktu z Informatorem wynosita okoto 25 minut. Informacje oraz
wsparcie na Infolinii udzielane byto w jezykach: polskim, ukrainskim oraz angielskim. Podobnie jak

w latach poprzednich, korzystaty gtdwnie kobiety. Wsrdd dzwonigcych najwiecej byto chorych na



SM (482 osoby). 432 osoby wybraty kontakt telefoniczny, 158

- za pomocg Internetu (mail lub formularz zgtoszeniowy). Beneficjenci najczesciej poszukiwali
informacji na temat réznych form terapii biologicznej stwardnienia rozsianego, leczenia
objawowego (np. zmeczenia i spastycznosci), postaci i przebiegu choroby, swoich rokowan

i tematéw zwigzanych ze stopniem niepetnosprawnosci, a takze dodatkowych informacji na temat
mozliwosci zmiany o$rodka leczniczego, mozliwosci fizjoterapii, rehabilitacji, uprawiania sportu i
aktywnosci fizycznej, uczestniczenia w badaniach klinicznych, mozliwosci kontynuacji terapii w
momencie zajscia w cigze, tematdw zwigzanych z posiadaniem dzieci itp. Czesciej do Informatora
SM zgtaszaty sie tez osoby z pytaniami dotyczgcym konkretnych tematéw

i trudnosci, a mniej te, ktére potrzebowaty podstawowych informacji na temat SM.

Ponadto, Informator byt tez pierwszym wsparciem psychologicznym dla beneficjentéw, poniewaz
wielu z nich dzwonito krétko po diagnozie SM i — znajduja sie w stresie psychologicznym -
potrzebowato wsparcia emocjonalnego. Niezaleznie od swojej podstawowej roli, Informator SM
przekierowywat osoby kontaktujgce sie z nim do specjalistéw, gdy beneficjent wyrazat takie

zapotrzebowanie.

5.2. Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla oséb ze stwardnieniem rozsianym

i ich bliskich

W 2025 r. w poradni skorzysta¢ mozna byto z bezptatnego wsparcia wykwalifikowanych
psychologdw, prawnika, pracownika socjalnego, dietetyka, pielegniarki SM, fizjoterapeutki,
urofizjoterapeutki oraz neurologa (rysunek 4). Wsparcie realizowano w ramach projektu

wspotfinansowanego przez PFRON.
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Rysunek 4. Formy pomocy $wiadczone w Specjalistycznej poradni SM

Wsparcie w poradni prowadzone byto drogg telefoniczng, przez komunikator Skype,

e-mailowo oraz sporadycznie - w biurze RG. Pomoc udzielana byta osobom z diagnoza
stwardnienia rozsianego (rzadziej NMOSD i MOGAD z racji na status tych chordb) z catej Polski i zza
granicy oraz ich bliskim. Od poczatku kwietnia 2025 r. do korica roku ze wsparcia specjalistow

skorzystato kilkaset oséb w ciggu 751 godzin wsparcia (rysunek 5).

Specjalistyczna poradnia w 2025 r.

Niepetnosprawnych
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Rysunek 5. Godziny wsparcia udzielone w Specjalistycznej poradni w 2025 r.
5.2.1. Problemy zgtaszane specjalistom przez beneficjentéw

e Tematy, z ktérymi beneficjenci zgtaszali sie do psychologdw dotyczyty m.in. trudnosci
w procesie adaptacji do diagnozy i zaostrzen choroby, mierzenia sie ze stratami
w réznych obszarach zycia, leku o przysztosé, zycia z chorobg w samotnosci, trudnosci w

relacjach, odrzucenia w chorobie, trudnosci w radzeniu sobie z emocjami swoimi



i bliskich. Wiele telefondéw dotyczyto tez problemdéw wokét programoéw lekowych

w NFZ - wiele oséb z SM méwito o duzym stresie zwigzanym z chaosem informacyjnym.
Wsparcie psychologiczne byto bardzo istotne zwtaszcza w przypadku oséb
nowozdiagnozowanych: osoby te otrzymywaty pomoc psychologiczng szybko, bezptatnie,
krotko po otrzymaniu rozpoznania, co czesto nie jest mozliwe w ramach NFZ.

Podczas konsultacji z pracownikiem socjalnym pojawiaty sie pytania o dodatkowe dni
urlopowe dla oséb z orzeczeniem o stopniu niepetnosprawnosci lub bedacych

w szpitalu celem przyjecia leku, uzyskania dodatkowych dni urlopowych lub opiekunczych
dla opiekunéw oséb chorujgcych. Coraz czesciej pojawiata sie tematyka zwigzana z
mozliwoscig korzystania z przewozu OzN w miejsca rehabilitacji czy leczenia. Pytania
dotyczyly tez kwestii orzecznictwa ZUS, orzecznictwa rentowego

i pozarentowego, skierowania na réznego rodzaju rehabilitacje, opieki i pomocy opiekunki
socjalnej oraz asystenta osoby z niepetnosprawnoscia.

Beneficjenci konsultowali z prawnikiem kwestie mieszkaniowe, ubezpieczen, procedur
odwotawczych, spraw: spadkowych, rozwodowych, podatkowych, prawa pracy, egzekucji
komorniczych, udzielania upowaznien czy petnomocnictw. Pojawiaty sie réwniez
zagadnienia dotyczgce odwotania od decyzji o przyznaniu stopnia niepetnosprawnosci.
Beneficjenci pytali o prawa pacjentéw (ubezpieczenie zdrowotne, odmowa przyjazdu
karetki, przejscie z badania klinicznego do programu lekowego).

Beneficjenci otrzymywali wsparcie informacyjne od neurologa o dostepnym leczeniu, jego
modyfikacji oraz rehabilitacji w SM, niezbedng wiedze na temat réznych typow

i mozliwych terapii, badan klinicznych, skutkéw ubocznych zazywania poszczegdélinych
lekdw na SM, kryteriow kwalifikacji i dyskwalifikacji z programu lekowego w trakcie cigzy i
rodzicielstwa, planowanie rodzicielstwa, mozliwosci zmiany leczenia lub jego zaprzestania,
leczenia objawowego, odpowiedniej suplementacji lub leczenia farmakologicznego przy
wystepowaniu innych choréb.

Poradnictwo z obszaru dietetyki dawato mozliwos$¢ zdobycia informacji o diecie

i sposobie zywienia sie korzystnego dla oséb chorujgcych na SM. Dietetyk udzielat
konsultacji i opracowywat indywidualne diety i plany zywieniowe dla chorych. Beneficjenci
otrzymywali niezbedng wiedze na temat réznych typdw diet, mozliwosci ich stosowania,
skutkow ubocznych korzystania z niektorych diet czy gtodéwek.

Pielegniarka prowadzita edukacje na temat samoopieki, ale tez w zakresie radzenia sobie z

problemami wynikajgcymi ze stwardnienia rozsianego, jak np. odlezynami, zaburzeniami



pracy pecherza moczowego i wypréznieniami, mozliwosciami wsparcia osoby bliskiej
lezgcej. Pielegniarka SM udzielata rowniez ogdlnych informacji na temat dostepnych lekéw
na SM, skutkéw ubocznych lekéw, mozliwosci rehabilitacji, dostepnych lekéw objawowych
i mozliwosci uzyskania ich, oraz mozliwosci zmiany leczenia w ramach programu lekowego,
ogodlnych informacji na temat rzutéw

i rehabilitacji.

e Fizjoterapeuta dostarczat informacji na temat zabiegdw fizjoterapii, dostepnych form
rehabilitacji zdrowotnej i spotecznej, istotnych aspektéow aktywizacji i dbania o siebie
poprzez regularne ¢wiczenia, oraz informacji na temat réznych narzedzi i przyrzadoéw
usprawniajgcych codzienne zycie dla OzN.

e Pomoc urofizjoterapeutki byta w 2025 r. nowg formg wsparcia. Konsultacji udzielata
specjalistka doswiadczona w pracy z osobami z SM oraz z innymi schorzeniami
neurologicznymi. Tematyka konsultacji dotyczyta przede wszystkim trudnosci
w obszarze nietrzymania moczu, pecherza nadreaktywnego, bélu w obszarze miednicy oraz

innych probleméw zdrowotnych zwigzanych z uktadem moczowo-ptciowym.
6. Abilimpiada SM

W dniach 3-5 wrzesnia 2025 r. odbyta sie Xlll edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci OzN
chorych na SM, w ktérej uczestniczyto 50 oséb z SM, 17 opiekundw i 5 wolontariuszy. Abilimpiada
zorganizowana zostata w Osrodku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym Wielspin

w Wagrowcu. Uczestnicy brali udziat w kilku konkurencjach: warcabach, artystycznej, fotografii,
muzyczno-tanecznej oraz warsztacie psychologicznym, do prowadzenia ktérych zaangazowani
zostali eksperci. Wszyscy uczestnicy otrzymali nagrody, dyplomy, medale

i puchary. Xl Abilimpiada wspoétfinansowana byta przez Paristwowy Fundusz Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych oraz Fundacje Totalizator Sportowy.

Zdjecie 2. Uczestnicy XIlI Abilimpiady SM.



7. Dziatania edukacyjno-informacyjne

PTSR przeprowadzito liczne dziatania informacyjno-edukacyjne obejmujace rézne obszary

tematyczne prowadzone przy uzyciu zréznicowanych kanatéw komunikacyjnych (rysunek 6).

konferencje

spotkania osobiste

warsztaty on-line

strona internetowa kanat na Youtube

/ﬁ\ webinary

Rysunek 6. Kanaty i metody prowadzenia dziatan edukacyjno-informacyjnych w 2025 r.

7.1. Przeglad skutecznosci komunikacji PTSR

Organizacja coraz prezniej dziata w mediach spotecznosciowych oraz na stronie internetowe;j,

skutecznie wykorzystujgc te narzedzia do komunikacji i docierania do szerszego grona

respondentow. Wykres numer 2 pokazuje skutecznosé¢ dziatan edukacyjno-informacyjnych

prowadzonych w 2025 r. na Facebooku (FB). Liczba interakcji z tresciami zamieszczanymi na FB

wyniosta 19 448. Z kolei liczba odwiedzin profilu PTSR na FB wyniosta 91 038 i wzrosta

w stosunku do poprzedniego roku o 11%. Liczba obserwujgcych wyniosta 11 067 i wzrosta

(w stosunku do 2024 r.) 0 17%. Liczba nowych obserwujgcych wyniosta w 2025 r. 1 588

i wzrosta w poréwnaniu do roku poprzedniego o 67%.
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Wykres 2. Efektywnos$¢ dziatan edukacyjno-informacyjnych w 2025 r. na Facebooku.

Na wykresie 3 widac z kolei jak duze zasiegi miaty dziatania PTSR na Facebooku. W 2024 wynosity
one 309 876, aw 2025 r. juz 1 700 000, co oznacza, ze zasieg komunikacji edukacyjno-

informacyjnej prowadzonej w zesztym roku zwiekszyt sie o prawie 450%.

2024 309 876
2025 1 700 000 447%
0 500000 1000000 1500000 2000 000

Wykres 3. Zasiegi komunikacij pwadzonej w 2025 r. na Facebooku.

Strona internetowa to rowniez skuteczny sposdb na docieranie do odbiorcow. W 2025 r. strona

www.ptsr.org.pl byta wyswietlona prawie 250 000 razy i odwiedzona przez 100 000 aktywnych

uzytkownikow.

Wyswietlenia
246 000

4%

Aktywni uzytkownicy 100 000

0 50 000 100000 150000 200000 250000
Wykres 4. Efektywnos¢ dziatar edukacyjno-informacyjnych w 2025 r. na stronie internetowej.

Nie mniej istotne wydajg sie dziatania prowadzone na Instagramie (wykres 5). O ponad 30%
wzrosty wyswietlenia strony PTSR na Instagramie i byto ich w 2025 r. 58 016. Wzrést rowniez

zasieg prezentowanych tresci o0 43% i wynosit 19 866. Wzrosta tez liczba obserwujacych 0 23% i


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

wynosi obecnie 1080 osdb, a nowych obserwujacych byto wiecej niz w 2024 r. 0 16% (201 nowych

obserwujacych).
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Wykres 5. Efektywnosc¢ Instagrama w dziataniach edukacyjno-informacyjnych w 2025 r.
7.2. Opis poszczegdlnych dziatan edukacyjno-informacyjnych

7.2.1. Konferencja ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wiecej”

18-19 pazdziernika odbyta sie druga edycja konferencji pt. ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wiecej”.
Byto to dwudniowe wydarzenie zorganizowane w Warszawie w Centrum Konferencyjnym POLIN.
Pierwszego dnia odbyty sie liczne wyktady prowadzone przez znamienitych specjalistéw z réznych
dziedzin dotyczacych zdrowia. Tego dnia odbywaty sie réwniez konsultacje indywidualne z
ekspertami, warsztat z samoobserwacji i jogi. Drugiego dnia zorganizowano 3 sesje warsztatowe
dla mniejszej grupy oséb: jeden warsztat dotyczyty SM i macierzynstwa, drugi - probleméw z pracg
pecherza moczowego, trzeci - SM u dzieci.

W wydarzeniu wzieto udziat ponad 400 osdb.
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Zdjecie 3. Konferencja ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wiecej” w Centrum Konferencyjnym Polin.
7.2.2. Wystawa “1000 twarzy SM” w Sejmie RP

Dzieki inicjatywie Marszatka Sejmu Szymona Hotowni 7 lipca 2025 r. zorganizowano wystawe
dotyczaca sytuacji 0s6b chorych na SM w Polsce, Swiatowego Dnia SM i dziatar Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Sktadata sie ona z 6 plansz informacyjnych, ktére

w obrazowy sposéb przedstawiaty najwazniejsze informacje. Wystawa byta prezentowana réwniez
podczas spotkania Parlamentarnego Zespotu ds. SM, ktéry odbyt sie z okazji obchodéw

Swiatowego Dnia SM.

7.2.3. Projekt ,By dziata¢ skuteczniej - wsparcie rozwoju oferty pomocowej Polskiego

Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego”

W 2025 r. organizacja kontynuowata projekt rozpoczety w 2024 r., ktdrego celem byto poszerzenie
oferty wsparciowej PTSR - zaréwno ogdélnopolsko jak i lokalnie. W jego ramach
w 2025 r. prowadzono poradnictwo fizjoterapeutyczne i wsparcie Informatora SM w catej Polsce, a

takze spotkania indywidualne z dietetykami w konkretnych Oddziatach PTSR: Nadbuzanskim,



Wielkopolskim, Radomiu, Stawkowie i Zawierciu. Projekt pozwolit réwniez
na wdrozenie nowego systemu gabinetowego do obstug Specjalistycznej poradni PTSR. Projekt
finansowany byt przez Rzagdowy Program Wsparcia Rozwoju Organizacji Poradniczych Narodowego

Instytutu Wolnosci — CRSO.

7.2.4. By dziatac¢ skuteczniej - wsparcie dla rozwoju instytucjonalnego Polskiego

Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego

Od 1 wrzesnia 2024 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego realizuje 2,5-letni projekt
strategiczny finansowany z Narodowego Instytutu Wolnosci w ramach Programéw Rozwoju
Organizacji Obywatelskich (PROQ). Celem projektu jest wypracowanie ogdélnej strategii
fundraisingowej PTSR (dla RG i oddziatéw). Ma by¢ ona wsparciem dla rozwoju instytucjonalnego
organizacji i podstawg do jej dalszego funkcjonowania. Strategia zostata opracowana i w swojej
pierwszej wersji przyjeta przez WZD w 2025 roku. Ponadto w zesztym roku w ramach projektu
przeprowadzono serie szkolen on-line ze specjalistami dotyczgcych réznych, waznych z
perspektywy funkcjonowania organizacji zagadnien: pisania projektéw, standardéw i jakoSci pracy
w organizacji, storytellingu. W szkoleniach brali udziat przedstawiciele 17 oddziatéw PTSR, RG oraz
biura RG. W 2025 r. w Warszawie obyto sie tez spotkanie dla uczestnikdw projektu poswiecone
najwazniejszym kwestiom zwigzanym

z zarzadzaniem, mysleniem o organizacji oraz jej promogji.
7.2.5. Warsztaty dla oséb mtodych z SM i dla nowozdiagnozowanych

Celem warsztatow dla mtodych byto dostarczenie uczestnikom wsparcia w postaci rzetelnych
informacji na temat choroby, leczenia, postepowania medycznego, stylu zycia i problemoéw
psychologicznych. Wzieto w nich udziat kilkanascie mtodych oséb z catej Polski, ktérzy

w trakcie dwéch spotkan z ekspertami (neurologiem, dietetykiem i fizjoterapeuty) mogli zdoby¢
wiedze na temat swojego schorzenia, ale tez zdrowego stylu zycia i podzieli¢ sie wtasnymi
doswiadczeniami w codziennych zmaganiach z choroba. Z kolei celem warsztatéw dla oséb
nowozdiagnozowanych, ktdre prowadzit neurolog i psycholozka, byto dostarczenie im
podstawowych informacji na temat SM i leczenia, a takze mozliwos¢ otrzymania wsparcia

psychologicznego krotko po diagnozie.
7.2.6. Webinary
W 2025 r. organizacja przeprowadzita webinary, w ktdrych poruszane byty rdozne zagadnienia

dotyczace zycia z chorobg. W spotkaniach udziat braty: prof. IPiN dr hab. n. med. Iwona Sarzynska-

Dtugosz, ktora méwita o aktywnosci ruchowej oraz rehabilitacji, dr n. med. Iwona Rosciszewska-



Zukowska, méwigca o macierzyristwie i SM, dr n. med. Aleksandra Podlecka-Pietowska, ktéra
mowita o typowych i nietypowych objawach stwardnienia rozsianego,

a takze dr n. med. Elzbieta Jasifiska, ktéra przedstawita informacje o leczeniu w SM i jego zmianie.
Wszystkie webinary byty prowadzone na zywo, a ich nagrania zostaty umieszczone

na kanale Youtube, by mogty by¢ dostepne dla kolejnych ogladajgcych.
7.2.7. Wydawnictwo ,,SM Express”

»SM Express” to magazyn, ktérego celem jest przedstawianie i omawianie tematdw waznych

dla oséb z SM. Jest on dla czytelnikdw dostepny bezptatnie. W 2025 r. wydano 5 numeréw
magazynu: 120 numer poswiecono radzeniu sobie z objawami SM, 121 - diagnozie SM

i Swiatowemu Dniu SM, 122 - dbaniu o sobie, 123 - pracy, a 124 - ruchowemu aktywizowaniu sie.
Magazyn mozna pobierac ze strony internetowej w formacie PDF, a takze zamawiac

w wersji papierowej. Wydawnictwo byto wspétfinansowane przez Paristwowy Fundusz

Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych.

SMExpress SMExpress SMExpress SMExpress SMExpress SMExpress
nr125 nr124 nr 123 nr 122 nr121 nr120
POBIERZ PDF = POBIERZ PDF = POBIERZ PDF = POBIERZ PDF = POBIERZ PDF = POBIERZ PDF =

Zdjecie 4. Oktadki SM Expressu widniejgce na stronie internetowej www.ptsr.org.pl

7.2.8. Videopodcasty

W 2025 r. organizacja rozpoczeta tworzenie cyklu videopodcastow pt. Akademia SM, ktérego
celem jest rozmowa o waznych dla oséb z SM tematach. Gosémi videopodcastéw byli: dr n. med.
Elzbieta Jasinska, ktéra opowiadata o nietypowych i typowych objawach SM, lek. Artur Sadowski,
omawiajgcy kwestie rzutéw i pseudorzutédw w SM, dr n. med. Justyna Chojdak-tukasiewicz, ktéra
skupita sie na cichej progresji i samoobserwacji oraz Adrianna Sobol, ktdra opowiadata o

przestrzeganiu leczenia (tzw. adherencji).



Akademia SM

Rzut
czy nie rzut?

Lek. med. Artur Sadowski

Zdjecie 5. Oktadka videopodcastu ,Rzut czy nie rzut?”
7.2.9. Kampania edukacyjna ,, Zapytaj o SM”

»,Zapytaj o SM” to projekt, ktdry zacheca chorych na SM do zadawania pytan i poszukiwania
informacji na temat swojego schorzenia. W ramach kampanii w 2025 r. przeprowadzono

3 webinary: z prof. dr hab. N. med. Alicjg Kalinowskg, dr n. med. Justyng Chojdak-tukasiewicz oraz
dr n. med. Kamilg Zur-Wyrozumska, ktére odpowiadaty na pytania zadane przez formularz do
zadawania pytan umieszczony na stronie internetowej kampanii. Nagrania byty umieszczone na
Youtube, a takze na stronie kampanii ,Zapytaj o SM”. Publikowano réwniez materiaty edukacyjne
dotyczace stwardnienia rozsianego na stronie internetowej kampanii. Ponadto, w ramach

kampanii przeprowadzono warsztat dla oséb z SM krétko po diagnozie.

7.2.10. Broszury

PTSR rozpoczeto prace nad publikacjami dotyczgcymi macierzyristwa - jedng kierowang do kobiet
chorujgcych na stwardnienie rozsiane, drugg kierowang do pan z NMOSD i MOGAD.

W prace nad broszurami zaangazowane byty specjalistki: dr n. med. Iwona Rosciszewska-Zukowska
i dr hab. N. med. Justyna Teliga-Czajkowska oraz dr hab. n. med. Aleksandra Podlecka-Pietowska.
W 2025 r. ukazata sie réwniez publikacja pt. “Dbaj o siebie. Jak rodzi¢ sobie ze zmeczeniem w SM”,

ktdrej autorami byli neurolog - Artur Sadowski oraz Joanna Tokarska — fizjoterapeutka.

7.2.11. Mapa SM

W 2025 roku powstata Mapa SM - narzedzie pozwalajgce na wyszukiwanie adreséw placéowek i
specjalistéw zajmujgcych sie swiadczeniem ustug zdrowotnych osobom z SM. Na Mapie SM
znajdujg sie informacje o osrodkach prowadzgcych program lekowy B.29, a takze leczenie NMOSD.
Ponadto sg tam namiary na neurologéw, fizjoterapeutdéw, psychologdw i wielu innych specjalistow
opieki medycznej, przyjmujgcych zarowno w ramach NFZ jak i prywatnie. Wielu ekspertéw zostato

poleconych przez osoby z SM bedgce w kontakcie z PTSR.



7.2.12. Swiatowy Dzieri SM

Swiatowy Dziert SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja
kazdego roku. W 2025 r. wydarzenie odbywato sie pod hastem ,, Diagnoza SM”. Obchody
prowadzone byty za pomocg kanatéw komunikacji internetowej, zorganizowano réwniez spotkanie
z Parlamentarnym Zespotem ds. Stwardnienia Rozsianego, na ktérym obecny byt éwczesny
Marszatek Sejmu — Szymon Hotownia. Ponadto, oswietlono Warszawe -

na pomarariczowo zabtysty m.in. Patac Kultury i Nauki w Warszawie oraz Most Slgsko-Dabrowski.
lluminacje wyswietlit rowniez Stadion Narodowy. Ponadto, dzieki wsparciu oddziatéw PTSR na
pomaranczowo zabtysto kilka innych budynkéw uzytecznosci publicznej

w réznych miastach w Polsce.

Zdjecie 6. Materiaty wykorzystywane w obchodach Swiatowego Dnia SM w 2025 r.
7.2.13. Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowej

W 2025 r. PTSR prowadzito dziatania edukacyjne za pomocg strony internetowej oraz swoich
medidw spoteczno$ciowych: Facebooka i Instagrama, Platformy X i LinkedIn i Youtube, publikujac
informacje réznej tresci, zwtaszcza te dotyczgce samej choroby, ale réwniez waznych dla

spotecznosci SM wydarzen.

7.2.14. Prezentacja badania na ECTRIMS w Barcelonie

We wrzesniu 2025 r. Sekretarz Generalna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego miata
okazje zaprezentowaé wyniki badania prowadzonego przez PTSR dotyczgcego perspektywy
pacjenta na leczenie SM w Polsce na miedzynarodowej konferencji ECTRIMS

w Barcelonie. To wielkie wyréznienie.



7.2.15. Gala “SyMfonia serc”

Jednym ze sposobdéw na podnoszenie swiadomosci o SM, ale réwniez podziekowanie osobom
szczegolnie zaangazowanym we wspieranie chorych oraz méwienie o stwardnieniu rozsianym jest
gala ,,SyMfonia serc”. Organizowana co dwa lata, jest wydarzeniem, w trakcie ktérego wreczane
s3: odznaczenie ,,Ambasador SM”, tytut ,,Cztowiek Wielkiego Serca”, podziekowanie ,,Serca serc”.

W tym roku gala odbyta sie w maju 2025 roku w Hotelu Polonia Palace. Wyrdznienia przyznano 21

osobom.

Zdjecie 7. Odznaczenia przyznawane w trakcie obchodéw SyMfonii serc.
7.2.16. Warsztat “Radzenie sobie ze stresem”

Na poczatku lipca w biurze RG w Warszawie odbyt sie darmowy warsztat prowadzony przez

psycholozke - Agate Wisniewskg na temat madrego radzenia sobie ze stresem.
7.2.17. Wsparcie dla oséb z SM z Ukrainy

W 2025 r. organizacja kontynuowata dziatania wsparciowe dla oséb ze stwardnieniem rozsianym,
ktére w wyniku wojny w Ukrainie zmuszone byty szukac leczenia i wsparcia dot. swojej choroby na
terenie Polski. W ramach wsparcia oferowano pomoc i porady m.in. neurologa, dietetyka,
psychologa. Projekt prowadzimy w ramach wspétpracy z Fundacjg Ukrainski Dom pn.: “Mocni

razem”.
8. Wspdtpraca miedzynarodowa

Dziatania Biura Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko

te prowadzone w kraju, ale rowniez wspodtpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtéwnie



parasolowymi. Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego brali udziat
w webinarach, warsztatach i we wspdlnie prowadzonych projektach, ktérych celem byto
poszerzenie dostepu do informacji, poprawa jakosci zycia oséb z SM z catego Swiata, a takze

wzmocnienie samych organizacji i ich dziatan rzeczniczych.

8.1. Cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis

International Federation

Organizacja pozostaje cztonkiem Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego (European
Multiple Sclerosis Platform, EMSP) i Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia Rozsianego
(Multiple Sclerosis International Federation, MSIF).

Wraz z MSIF organizacja spotkata sie m.in. przy okazji opracowywaniu pytan do nowej wersji
narzedzia prezentujgcego dane dotyczgce sytuacji osdb z SM na swiecie, tzw. Atlas of MS. Wyniki
badania zostaty przedstawione na konferencji ECTRIMS i oczekujg na publikacje w Neurology
Clinical Practice. Przedstawiciele PTSR kolejny rok z rzedu brali tez udziat w pracach grupy MSIF ds.
zasobow, ktérej zadaniem jest tworzenie materiatéw informacyjnych skierowanych do oséb z SM i
ich bliskich.

W ramach EMSP Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego brato udziat w badaniu , Wptyw
Objawdw Stwardnienia Rozsianego [na codzienne funkcjonowanie]”, poréwnujgcym sytuacje
dotyczaca leczenia objawowego w réznych krajach europejskich. Ponadto, Sekretarz Generalna
PTSR brata udziat w corocznej konferencji dla oséb z SM organizowanej przez EMSP.

Przez caty rok przedstawiciele PTSR brali udziat w licznych webinarach i spotkaniach online

organizowanych przez obie organizacje.

8.2. Udziat w projekcie MS Nurse Pro

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego od samego poczatku angazuje sie w rozwoj

i promocje miedzynarodowej platformy edukacyjnej dla pielegniarek. Od kilku lat na czele
Komitetu Sterujgcego MS Nurse PRO zasiada Sekretarz Generalna PTSR. Dzieki pracy nad
rozwojem platformy udaje sie organizacji zaciesnia¢ relacje z polskimi pielegniarkami.

W ramach wspodtpracy uczestniczyliSmy w, organizowane] przez Polskie Towarzystwo Pielegniarek

Neurologicznych co dwa lata, Konferencji Pielegniarek ds. SM.
8.3. Wspotpraca i patronat dla Patient Community Day ECTRIMS
W 2025 r. organizacja zaangazowata sie w miedzynarodowe wydarzenie kierowane do 0séb

chorych na SM, NMOSD i MOGAD organizowane w ramach European Committee for Treatment

and Rehabilitation of Multiple Sclerosis (ECTRIMS). W ramach wspotpracy informowata o



wydarzeniu w swoich mediach spotecznosciowych i na stronie internetowej, natomiast informacje
o PTSR i konferencji PTSR znajdowaty sie na miedzynarodowej stronie poswieconej Patient

Community Day.
9. Patronaty, wspétpraca, prelekcje

9.1. Szczyt Zdrowia Mozgu

W lutym odbyto sie wydarzenie poswiecone m.in.: strategii zdrowia mézgu w Europie
i systemowi opieki neurologicznej. Czynnym uczestnikiem tego wydarzenia byt Przewodniczgcy RG

PTSR Tomasz Pote¢, ktéry wzigt udziat w dwéch panelach dyskusyjnych.
9.2. Coroczna miedzynarodowa konferencja EMSP

W trakcie konferencji EMSP zorganizowanej w Pradze Sekretarz Generalna PTSR wzieta udziat w
panelu dyskusyjnym: ,,Poprawa dostepu do opieki i wsparcia dla oséb ze stwardnieniem

rozsianym: perspektywa porownawcza europejskich systemow ochrony zdrowia".
9.3. IV Ogdlnopolska Konferencja Neurologiczno-Psychiatryczna , Neuro-Logiczni”

Oprécz patronatu, pracowniczka BRG wystgpita w trakcie wydarzenia z prelekcjg na temat

komunikacji z osobami chorymi przewlekle.
9.4. XXVI Kongres Polskiego Towarzystwa Neuropsychologicznego

Wydarzenie organizowane jest przez Wydziat Psychologii i Kognitywistki Uniwersytetu im. Adama

Mickiewicza w Poznaniu. Oprdcz patronatu z prelekcjg na wydarzeniu wystgpita Dyrektor biura RG.
9.5. Konferencja Polskiego Towarzystwa Pielegniarek Neurologicznych

W czasie organizowanej przez Polskie Towarzystwo Pielegniarek Neurologicznych Konferencji
Pielegniarek ds. SM - w 2025 r. z wyktadem ,,Wiedza, Wspdtpraca, Wsparcie, czyli co oferuje
PTSR”.

9.6. Patronaty:

e konferencja pt. ,Medycyna w architekturze”,

e targi Rehabilitacja 2025,

e Warsaw Medical Expo 2025,

e ogodlnopolski projekt edukacyjny ,,Choroby przewlekte i cywilizacyjne”,

e konferencja Priorities and challenges in Polish and European drug policy 2025”.



e projekt edukacyjny “Twarze SM” - interaktywne narzedzie internetowe stworzone przez
Joanne Dronke-Skrzypczak, twérczynie kanatu na Youtube ,,0, choroba”, ktérego celem jest

wsparcie 0séb z SM w radzeniu sobie z choroba.
9.7. Wspotpraca z Ukrainnskim Domem - Fundacjg ,,Nasz Wybor”.

Od kilku lat PTSR wspotpracuje z Ukrainiskim Domem wspierajac osoby chore na SM z Ukrainy

i informujac je o mozliwosciach leczenia w Polsce.

9.8. Udziat w Radzie Organizacji Pacjentow przy RPP oraz wspoétpraca w projekcie pt.

»taczy nas pacjent”

Projekt od wielu lat jest organizowany przez Biuro rzecznika Praw Pacjenta, w ramach ktdrego

PTSR dwa razy w miesigcu dyzuruje na telefonie przekierowanym z Biura RPP.
9.9. Wspotpraca z CTIN Poland

W ramach wspoétpracy, wraz z firmg CTIN Poland, ktéra nadzoruje portal internetowy
www.badaniakliniczne.pl organizacja informowata o tym, czym sg badania kliniczne i jakie korzysci

moga przynosic.
9.10. Kampania #0dwotuje #NieBlokuje Rzecznika Praw Pacjenta

PTSR przytgczyto sie do kampanii, ktdrej celem jest zmniejszenie liczby nieodwotanych wizyt,
ktorych wg. danych NFZ w samym 2024 roku byto 1,3 min. Dzieki Kampanii udato sie

w niektérych placédwkach zmniejszy¢ te sytuacje.

9.11. Wspotpraca z parlamentarzystami w ramach Parlamentarnego Zespotu ds. SM

oraz Parlamentarnego Zespotu ds. Leczenia Choréb Neurologicznych

Spotkania w postami i postankami dziatajgcymi w zespotach i rozmowy na najwazniejsze tematy

dla chorych na SM, NMOSD, MOGAD.
9.12. Wspotpraca z Fundacja Najpierw Mieszkanie w projekcie pt. ,,Mocni razem”

W ramach wspdtpracy wymieniamy sie doswiadczeniami dziatania w organizacjach pozarzadowych
na rzecz grup wykluczonych spotecznie oraz wspieramy osoby zgtaszajgce sie do nas w SM

dotkniete kryzysem bezdomnosci.
9.13. Wspotpraca z Fundacja Age Hub

W ramach wspoétpracy wymieniamy sie doswiadczeniami dziatania w organizacjach pozarzagdowych

na rzecz grup wykluczonych spotecznie oraz wspieramy osoby zgtaszajgce sie do nas w SM starsze.



Odstepujemy w ramach refundacji Fundacji za zgodg Zarzagdu Gospodarstwa Nieruchomosciami

Srédmiescie czeéé lokalu.
9.14. Przystgpienie do Koalicji ds. Zdrowia Mozgu

Koalicja powstata przy RPP i zrzesza organizacje, ktérych priorytetem jest zajmowania sie osobami,

ktérych dotknety réznego rodzaju schorzenia mézgu.
9.15. Partnerstwo w ramach projektu Inclu(vi)sion

PTSR przystgpito do partnerstwa, ktérego celem jest zwiekszanie zatrudnienia oséb

z niepetnosprawnosciami na otwartym, inkluzywnym i dostepnym rynku pracy. Partnerstwo
zrzesza przedstawicieli biznesu, administracji rzgdowe], samorzgdowej, szeroko rozumianego
srodowiska politycznego, instytucji miedzynarodowych, organizacji pozarzgdowych, sSrodowisk

naukowych, medidw oraz innych podmiotéw i oséb dziatajgcych w tym obszarze.
9.16. Wktad w raport , Kazdy talent na wage ztota - Inkluzywni w zatrudnianiu”

Sekretarz Generalna PTSR stworzyta rozdziat do raportu zainicjowanego przez Zwigzek
Przedsiebiorcow i Pracodawcéw (ZPP), ktérego celem jest rozpoczecie rozmowy na temat

obecnosci na rynku pracy grup czesto pomijanych w debacie publicznej.

9.17. Forum Organizacji Pacjentow

W trakcie spotkania PTSR méwito o dostepnosci do programu lekowego dla pacjentéow z SM.
9.18. Wspotpraca z organizacjami SM-owymi

PTSR stale wspodtpracuje z organizacjami SM tj. Fundacjg StwardnienieRozsiane.Info, Fundacja
,SM-Walcz o siebie”, Slgskim Stowarzyszeniem chorych na SM SezaM, Fundacjg ,Dobro Powraca”.
Nawigzata tez wspodtprace w 2025 r. z nowymi stowarzyszeniami: Fundacjg SM

- Mam wptyw oraz Stowarzyszeniem Pomocy Osobom Chorym Na Stwardnienie Rozsiane.
9.19. Wspotpraca z Krajowym Forum Orphan

Ze wzgledu na dziatania wspierajgce osoby z NMOSD i MOGAD, PTSR pozostaje cztonkiem

Krajowego Forum Orphan, zrzeszajgcego organizacji zajmujgce sie chorobami rzadkimi.
9.20. Projekt ,,Warszawski Osrodek Wsparcia Ekonomii Spotecznej” (WOWES)

PTSR przystgpito do projektu realizowanego przez Fundacje Inicjatyw Spoteczno-Ekonomicznych
(FISE) w partnerstwie z Fundacja Rozwoju Spoteczeristwa Obywatelskiego (FRSO) i

Stowarzyszeniem Biuro Obstugi Ruchu Inicjatyw Spotecznych BORIS (BORIS),



w ramach Priorytetu VIl Fundusze Europejskie dla aktywnej integracji oraz rozwoju ustug

spotecznych i zdrowotnych na Mazowszu.
9.21. Konferencje, warsztaty, spotkania

Pracownicy Biura RG reprezentowali organizacje na waznych wydarzeniach, m.in.: konferencji
Sekcji Stwardnienie Rozsianego i Neuroimmunologii PTN, konferencji ,,Programy Lekowe

i Sciezki Terapeutyczne w Neurologii”, konferencji ,Stwardnienie rozsiane 2025”, w spotkaniu z
okazji Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich 2025: ,,Choroby rzadkie - wiecej niz mozesz sobie

wyobrazi¢”, kongresie ,, Rzecznicy Zdrowia”.
10. Dziatania administracyjne

10.1. Struktura Biura Rady Gtéwnej PTSR

Pracownikéw zatrudnionych na etat w Biurze Rady Gtéwnej w 2025 byto 7:
e Dyrektor biura,
e Sekretarz Generalna,
e Specjalistka ds. projektow i promociji,
e Koordynatorka Centrum Informacyjnego,
e Koordynatorka Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (2 osoby),
e Koordynatorka Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia.

Strukture podlegtosci w Biurze Rady Gtéwnej PTSR przedstawia ponizszy wykres.

\

SEKRETARZ GENERALNA

RADA GLOWNA PTSR

DYREKTOR BIURA

Program Leczenia Rehabilitacji Centrum Informacyjne SM - .
Projekty i PR 8 ) (w tym Infolinia SM Administracja

i Wsparcia (PLRIW) i Specjalistyczna poradnia SM)
- Specjalistka ds. projektéw | - Koordynatorka PLRiW - Koordynatorka CISM
i promocji - Ksiegowa PLRiW - Psycholozki - Ksiegowosc (firma
- Pracownik socjalny outsourcingowa)
- Prawnik - IT (firma outsourcingowa)
- Neurolog

- Dietetyczka

- Fizjoterapeutka

- Pielegniarka SM

- Urofizjoterapeutka

Rysunek 7. Struktura biura RG PTSR



Ponadto, w biurze Rady Gtéwnej zatrudniani sg specjalisci do projektow statych, gtéwnie

w Specjalistycznej ogdlnopolskiej poradni dla oséb ze stwardnieniem rozsianym oraz
jednorazowych.

Do obstugi ksiegowej i informatycznej kontynuowano wspétprace z firmami zewnetrznymi: Biuro

Rachunkowe ABG oraz Cemit.
10.2. Dziatalnos¢ informacyjno-poradnicza Biura RG

W 2025 r. Biuro RG PTSR kontynuowato dziatalnos¢ informacyjno-poradniczg na rzecz Oddziatow:
regularnie przesytato mailingiem wiadomosci pt. ,Aktualnosci”, zawierajgce informacje na temat
dziatan organizacji, konkurséw grantowych, obowigzkéw informacyjnych i prawnych zwigzanych z
prowadzong dzielnoscig oraz mailing z zagadnieniami fundrisingowymi pt. ,Jak szukaé pieniedzy?”.
Do najwazniejszych dziatan na rzecz Oddziatéw nalezat, rozpoczety w 2025 r. projektu
dofinansowany w ramach Rzgdowego Programu Rozwoju Organizacji Obywatelskich PROO
Narodowego Instytutu Wolnosci - CRSO, ktérego celem jest stworzenie strategii dziatan i
fundraisingu dla PTSR oraz wsparcie rozwoju samych Oddziatdw poprzez nabycie przez nich wiedzy

i kompetenciji.
10.3. Szkolenia pracowniczek Biura RG PTSR

W 2025 r. pracowniczki biura RG PTSR braty udziat w szkoleniach i konferencjach poszerzajacych
ich wiedze na temat choroby, rozwigzan legislacyjnych, kwestii prawnych, dostepnosci czy ogdlnie
funkcjonowania organizacji pozarzagdowych. Konsultowano réwniez kwestie zwigzane z codzienng
pracg biura i organizacji ze specjalistami ze Stowarzyszenia Pacjenci Pro, BORIS i z Polskiego

Stowarzyszenia Fundraisingu.
11. Finansowanie dziatan statutowych PTSR

W 2025 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, do realizacji swoich dziatan statutowych,
wykorzystywato srodki pochodzace z darowizn i 1,5% podatku od osdb indywidualnych, ale
rowniez z darowizn lub grantéw instytucji panstwowych oraz prywatnych.
Z budzetu panstwa:
1. Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych:
e ,Razem fatwiej” - Infolinia SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym (projekt na 2025/2026 r.) - 138 921,00 zt
e ,Razem fatwiej” — Infolinia SM i Specjalistyczna ogdlnopolska poradnia dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym (projekt na 2024/2025 r.) - 59 177,28 zt
e SM Express - (projekt na 2025/2026 r.) - 95 783,68 zt



e Xlll Abilimpiada SM - 44 855,00 zt
2.  Narodowy Fundusz Wolnosci — CRSO:
e Projekt ,By dziata¢ skuteczniej - rozwdj oferty pomocowej Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego - 46 787,24 zt
e Projekt By dziata¢ skuteczniej - rozwdj instytucjonalny Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia Rozsianego - 182 354,40 zt
Od Fundacji i firm:
1. Amgen -6 000,00 zt
BMS - 10 000,00 zt
Essity - 8.000,00 zt
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4. Fundacja Totalizatora Sportowego - 20.000,00 zt
5. Merck - 40.000,00 zt

6. Neuraxpharm - 28.000,00 zt

7. Novartis - 110.000,00 zt

8. Roche - 175 000,00 zt, czes¢ srodkow do wydatkowania w 2026 r.



