SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
Z DZIALtAN POLSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO
W 2022 ROKU

W 2022 r. Polskiego Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito liczne dziatania
pomocowe, informacyjne, edukacyjne i rzecznicze kierowane bezposrednio i posrednio do
Srodowiska osdb chorych na stwardnienie rozsiane i ich bliskich, zgodne ze statutem organizacji.
Realizowane aktywnosci miaty charakter jednorazowych wydarzen oraz dziatan ciggtych, bedacych

kontynuacjg projektow rozpoczetych w latach poprzednich.
DZIALANIA PTSR W 2022 R.
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PoLSKIE TOWARZYSTWD

Ryc. 1.

AKTYWNOSC RADY GtOWNE)J

W 2022 r. Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR), mimo
wcigz trwajgcej pandemii Covid-19, aktywnie dziatata. W przeciggu roku odbyta 8 posiedzen
(wszystkie w formule hybrydowej: bezposrednio i on-line).

tacznie, RG PTSR przyjeta 58 uchwat, ktdre dotyczyty przede wszystkim Programu Leczenia,
Rehabilitacji i Wsparcia, prowadzonych przez organizacje dziatan i projektéw oraz funkcjonowania
organizacji, samej Rady Gtdwnej oraz biura Rady Gtéwnej PTSR (BRG PTSR). Do najwazniejszych
nalezaty: uchwata przyjmujgca Regulamin Pracy Prezydium RG PTSR, Regulamin Pracy Oddziatow
PTSR oraz Regulamin Pracy Rady Gtoéwnej PTSR, ktére wymagaty modyfikacji w zwigzku ze zmiang
Statutu Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego; uchwata regulujaca kwestie sposobu i czasu

archiwizacji dokumentacji zwigzanej z Programem Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW),



wysokosci optat administracyjnych i biezgcej realizacji PLRiW; uchwata przyjmujgca nowg polityke
rachunkowosci.

Walne Zgromadzenie Delegatow

W 2022 r. odbylty sie dwa Walne Zgromadzenia Delegatéw (WZD): jedno 15.01.2022 r., drugie
24.09.2022r.

Walne Zgromadzenie Delegatéw dnia 15.01.2022 r. zostato zwotane przez Rade Gtdwng PTSR,
zgodnie ze Statutem PTSR i decyzjg Delegatéw WZD z dnia 18.09.2021 r. Wtedy to Delegaci
zdecydowali o nieprzyznaniu absolutorium RG PTSR do czasu uzupetnienia przez nig sprawozdania
finansowego i o kontynuacji obrad 15.01.2022 r. W trakcie styczniowego WZD, w trakcie ktérego
udziat wzieto 55 Delegatdw, udzielono absolutorium ustepujgcej RG PTSR i dokonano wyboréw
nowych wtadz Stowarzyszenia (Rady Gtéwnej oraz Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia). Ponadto
Walne Zgromadzenie Delegatéw zadecydowato o zmianie Statutu i przyjeto po zmianach jego wersje
jednolita.

W Walnym Zgromadzeniu Delegatéw dnia 24.09.2022 r., ktére miato charakter
sprawozdawczy, udziat wzieto 40 Delegatéw. W jego trakcie przyjeto - wiekszoscig gtoséw -
sprawozdanie merytoryczne i finansowe za 2021 r.

Praca Rady Gtéwniej PTSR i BRG na rzecz Oddziatéw PTSR - wsparcie doradcze i informacyjne

Cztonkowie RG PTSR oraz pracownicy Biura RG PTSR wspierali Oddziaty, pomagajac
W rozwigzywaniu spraw biezgcych, kwestii technicznych i merytorycznych zwigzanych
z prowadzeniem Oddziatu.

Biuro RG PTSR kontynuowato dziatalnos¢ informacyjno-poradniczg na rzecz Oddziatéw:
regularnie przesytato mailingiem wiadomosci pn. ,Aktualnosci”, zawierajgce informacje na temat
dziatan organizacji, konkurséw grantowych, obowigzkéw informacyjnych i prawnych zwigzanych
z prowadzong dzielnoscig oraz mailing z zagadnieniami fundrisingowymi pn. ,,Jak szuka¢ pieniedzy?”.

Reprezentacja Prezydium RG i cztonkéw RG PTSR

W 2022 r. Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz inni
przedstawiciele Rady Gtéwnej PTSR reprezentowali organizacje na wielu oficjalnych wydarzeniach,
m.in. na VI Kongresie Patient Empowerment, posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds.
Stwardnienia Rozsianego. Brali tez udziat w spotkaniach i wydarzeniach, zaréwno w Polsce jak
i zagranicg, m.in. w trakcie uroczystych obchodéw 15-lecia Oddziatu Sieradz, obchodéw 30-lecia
dziatalnosci Towarzystwa Chorych na Stwardnienie Rozsiane w Jeleniej Gorze, a takze Stowackich

Obchodéw Swiatowego Dnia SM w Ruzomberoku.



DZIALANIA RZECZNICZE

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2022 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujgc interesy oraz potrzeby osdb ze stwardnieniem rozsianym. Podjete

w tym obszarze dziatania dotyczyty bardzo réznorodnych tematéw i zagadnien (ryc. 2.).

Zakres dziatan rzeczniczych PTSR w 2022r.

M Poszerzenie wachlarza lekow o
terapie wysokoskuteczne

W Dostep szybkiej diagnostyki i
leczenia w Polsce
B Zmiay w programach lekowych

NMOSD

Srodki chionne

Ryc. 2.

Szczegbtowy opis dziatan rzeczniczych:

Reakcja w sprawie refundacji siponimodu

W 2022 r. organizacja kontynuowata dziatata zwigzane z refundacjg siponimodu - leku
stosowanego u pacjentdow z postacig wtdrnie postepujgcg SM. Mimo pozytywnych opinii Rady
Przejrzystosci i Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) w 2021 .
preparat nie znalazt sie w wykazie refundowanych lekéw, srodkéw spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobow medycznych. W 2021 r. organizacja przeprowadzita
szereg dziatan w sprawie potrzeby refundacji tego preparatu, min. piszgc pisma do Ministerstwa
Zdrowia (M2Z) i Parlamentarzystéw, a takze spotykajac sie z Podsekretarzem Stanu Maciejem
Mitkowskim. Na poczatku 2022 r., przy braku odpowiedzi od Ministerstwa Zdrowia, PTSR
kontynuowato dziatania zmierzajgce do wtgczenia siponimodu na liste lekéw refundowanych.
W zwigzku z tym stworzyto petycje, ktdra zostata podpisana przez ponad 1500 osdb, a ktérej wyniki
organizacja przedstawita Ministrowi Mitkowskiemu.

NMOSD - interwencja w sprawie leczenia

Zapalenie nerwéw wzrokowych i rdzenia (NMOSD) to rzadka choroba, charakteryzujgca sie
bardzo ciezkimi rzutami, w przebiegu ktdrych niepetnosprawnosé nastepuje niezwykle szybko.
NMOSD (wczesniej okreslane jako zesp6t/choroba Devica) uwazane przez wiele lat za wariant
stwardnienia rozsianego, obecnie traktowane jest jako osobna jednostka chorobowa. Wymaga

szybkich interwencji terapeutycznych. Zarejestrowana w Unii Europejskiej nowoczesna terapia



(satralizumab) nie byta do tej pory refundowana w Polsce. Producent starat sie o dostep do leku

w ramach Funduszu Medycznego. W tej sprawie organizacja wystosowata pismo do Prezesa Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Ministerstwa Zdrowia, Rzecznika Praw Pacjenta (RPP)
oraz do Parlamentarzystow (styczen 2022 r.). W lutym 2022 r. Przewodniczacy RG PTSR oraz
Sekretarz Generalna PTSR spotkali sie z Ministrem Maciejem Mitkowskim w sprawie m.in. refundacji
satralizumabu. PTSR, na prosbe Rzecznika Praw Pacjenta, przygotowato opinie o zasadnosci
umieszczania leku na liscie technologii lekowych o wysokim poziomie innowacyjnosci leku (warunek
konieczny do uzyskania refundacji w ramach Funduszu Medycznego).

Ostatecznie satralizumab znalazt sie w wykazie i zostat opublikowany w Biuletynie Informacji
Publicznej Agencji we wskazaniu: chordb ze spektrum zapalenia nerwéw wzrokowych oraz rdzenia
kregowego. W pazdzierniku 2022 r. ogtoszony zostat pierwszy program lekowy B.138.FM
dla pacjentéw z NMOSD, ktéry wszedt w zycie z dniem 1 listopada 2022.

Pismo do Ministerstwa Zdrowia dot. korzystania z leczenia przez obywateli Ukrainy

przebywajacych do Polski

Organizacja wystosowata do Ministerstwa Zdrowia zapytanie w sprawie mozliwosci i zasad
korzystania z refundowanych terapii lekowych stosowanych w stwardnieniu rozsianym przez
obywateli Ukrainy przybywajacych do Polski od 24.02.2022.

Uwagi do projektu Ministerstwa Zdrowia dot. sSrodkéw chtonnych

PTSR wystosowato uwagi do projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia zmieniajgcego
rozporzadzenie w sprawie wykazu wyrobéw medycznych wydawanych na zlecenie i dotyczacego
konkretnie zmiany limitu dofinansowania do zakupdéw srodkéw chtonnych. W pismie organizacja
zwracata uwage na brak zasadnosci uzalezniania doptat od chtonnosci srodkéw, a takze podkreslata
wage odpowiedniej refundacji Srodkéw chtonnych dla jakosci zycia oséb zmagajgcych sie
z nietrzymaniem moczu.

Udziat w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego

Parlamentarny Zespot ds. Stwardnienie Rozsianego to grupa sktadajaca sie
z parlamentarzystéw, ktdrzy wraz z przedstawicielami organizacji pacjenckich, ekspertami oraz
samymi pacjentami dyskutujg sytuacje oséb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla biezgcych
problemodw.

W 2022 r. odbyly sie 3 posiedzenia Parlamentarnego Zespotu z udziatem przedstawicieli PTSR,
Doradczej Komisji Medycznej PTSR, MZ i NFZ. Tematy poruszane na posiedzeniach byty spdjne
z innymi dziataniami rzeczniczymi i dotyczyty: wejscia do | linii leczenia nowych lekéw, refundacji
siponimodu dla osdb z wtdrnie postepujgcg postacig SM, leczenia teryflunomidem i fingolimodem
dzieci od 10 r.z., leczenia NMOSD, wiekszej dostepnosci terapii wysokoskutecznych w SM oraz roli

pielegniarki neurologicznej w opiece nad pacjentem z SM, ogtoszenia nowego programu lekowego



B.29 z nowymi preparatami w leczeniu SM i uwzgledniajgcego obie linie leczenia, ztagodzenie
kryteriéw kwalifikacji do Il linii leczenia.

Udziat w Radach Przejrzystosci przy Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT)

Sekretarz Generalna PTSR w 2022 r. brata udziat w trzech posiedzeniach Rady Przejrzystosci,
reprezentujgc gtos pacjentdw dot. poszerzenia dostepu do terapii lekowych stosowanych
w stwardnieniu rozsianym. Posiedzenia dotyczyty zasadnosci refundacji podskdérnej postaci
natalizumabu w ramach Il linii leczenia, refundacji ponesimodu w ramach programu lekowego | linii
i oceny zasadnosci potgczenia obu programoéw lekowych (B.29 i B.46). Sekretarz Generalna wyrazata
potrzeby i obawy srodowiska oséb z SM w tym zakresie. Ostatecznie, w listopadzie 2022 r. oba
programy zostaty potgczone w jeden, zrefundowany zostat tez ponesimod.

Opracowywanie opinii dla Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji na temat zasadnosci

refundacji lekow

Na prosbe AOTMIT, Sekretarz Generalna PTSR przygotowata opinie nt. zasadnosci refundacji
podskdrnej postaci natalizumabu.

Przygotowywanie uwag do Analiz Weryfikacyjnej Agencji (AWA) Oceny Technologii Medycznych

i Taryfikacji

Sekretarz Generalna PTSR w 2022 r. zgtaszata uwagi do analiz weryfikacyjnych AOTMIT
i analiz wnioskodawcy w sprawie refundacji leczenia lekiem ofatumumab w ramach programu
lekowego Leczenie stwardnienia rozsianego” (B.29, tzw. i linia leczenia).

Spotkania regionalne , Dialog dla stwardnienia rozsianego”

W 2022 r. organizacja zainicjowata serie spotkan regionalnych, ktérych celem byto oméwienie
wraz z decydentami, przedstawicielami instytucji panstwowych, lekarzami, dyrekcjg osrodkéw
prowadzacych programy lekowe, osobami z SM i innymi organizacjami zajmujgcymi sie SM
najwazniejszych problemdw, z ktérymi borykajg sie chorzy w regionie. W 2022 r. odbyty sie dwa takie
spotkania: w Poznaniu oraz w Warszawie.

Wejscie w zycie nowego programu lekowego B.29

W pazdzierniku 2022 roku ogtoszony zostat nowy program lekowy, ktéry wszedt w zycie
1 listopada 2022 r. i potaczyt dotychczasowe dwa programy lekowe (B.29 i B.46) w jeden (B.29).
Znalazty sie w nim nowe preparaty dla oséb zmagajgcych sie zaréwno z rzutowo-remisyjng jak
i wtdrnie postepujgcy postacig SM, a takze ztagodzone zostaty kryteria przejscia z | do Il linii leczenia.
O wiele zmian, ktdre znalazty sie w programie PTSR, postulowato od lat.

Debata ,Pacjent z SM w centrum interdyscyplinarnej opieki medycznej”

Debata zostata zorganizowana z okazji Swiatowego Dnia SM. Udziat w niej wzieto wielu gosci:
przedstawiciele lekarzy neurologdw, specjalistéw, pielegniarek oraz pacjentéw i organizacji
SMowych. W jej trakcie Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego zaprezentowato postulaty

PTSR i podjeto dyskusje w trzech panelach dyskusyjnych poswieconych: diagnostyce SM, leczeniu



0s6b chorych na SM, kompleksowej opiece dla osdb chorych na SM. W debacie brali m.in.:

prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, prof. dr hab. n. med. Konrad Rejdak, prof. dr hab. n. med.
Monika Adamczyk-Sowa, Poset Anna Kwiecien, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Minister
Maciej Mitkowski, Monika tada (Prezeska Fundacji StwardnienieRozsiane.Info), dr Jakub Gierczynski,
prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-Jozwiak, dr n. med. Marcelina Skrzypek-Czerko

oraz przedstawiciele PTSR: Tomasz Potec - Przewodniczgcy PTSR oraz Dominika Czarnota-Szatkowska
- Sekretarz Generalna PTSR.

Pisma do decydentdéw i parlamentarzystow

Organizacja wystosowata pisma do parlamentarzystéw w sprawie sytuacji oséb chorych
na stwardnienie rozsiane i NMOSD w Polsce. Dodatkowo, wystosowata pismo w sprawie terapii
pacjentéw z NMOSD w ramach Funduszu Medycznego do Ministerstwa Zdrowia i Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji. Wymienita tez serie pism z Ministerstwem Zdrowia z prosbhg
o wtaczenie organizacji do procesu opiniowania programu lekowego w leczeniu SM, ktory w 2022 r.
byt poddawany szerokim zmianom. PTSR zgtosito tez uwagi do projektu rozporzadzenia Ministerstwa
Zdrowia zmieniajgcego rozporzadzenie w sprawie wykazu wyrobdw medycznych na zlecenie - zmiana
limitu dofinansowania do zakupy srodkéw chtonnych. Razem z DKM zgtosito uwagi dotyczace
projektu zarzadzenia NFZ w sprawie okreslenia warunkdw zawierania i realizacji uméw w rodzaju
leczenie szpitalne w zakresie programy lekowe. W lutym 2022 roku przedstawiciele PTSR spotkali sie
osobiscie z Ministrem Maciejem Mitkowskim, Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie Zdrowia,
by omowic wszystkie wnioskowane zmiany w leczeniu SM i NMOSD.

Udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu ds. chordb neurologicznych

Przedstawiciele Rady Gtdwnej PTSR wzieli udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu
ds. chordb neurologicznych, ktdre skupiaty sie na priorytetyzacji neurologii w systemie ochrony
zdrowia.

Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjentow

Przedstawiciele PTSR reprezentowali sSrodowisko oséb z SM podczas spotkan odbywajgcych sie
w 2022 r. Dotyczyty one przede wszystkim kwestii systemowych.

Postulaty PTSR na 2022 r.

PTSR przygotowato, a takze opublikowato, kilkanascie postulatéw dotyczgcych obszaru
diagnostyki, leczenia i kompleksowej opieki nad osobami z SM. Postulaty s tradycyjnie ogtaszane

co roku przy okazji obchodéw Swiatowego Dnia SM 30 maja.

WSPOLPRACA Z NEUROLOGAMI

Waznym elementem dziatan rzeczniczych PTSR jest wsparcie Doradczej Komisji Medycznej
PTSR (DKM), w sktad ktérej wchodzi kilkunastu ekspertéw neurologéw zajmujgcych sie SM.
W 2022 r. odbyto sie 5 posiedzert DKM, w tym posiedzenie wyborcze, na ktérym wybrano

nowe prezydium DKM. Przewodniczgcym Doradczej Komisji Medycznej pozostat



prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, wiceprzewodniczgcym wybrani zostali: prof. dr hab. n. med.
Katarzyna Kotulska-JdZzwiak oraz dr n. med. Robert Bonek, sekretarzem zostat prof. dr hab. n. med.
Marcin Mycko.

W trakcie spotkarh DKM dyskutowano nastepujgce kwestie: w lutym 2022 r. cztonkowie Komisji
uaktualnili rekomendacje dotyczace szczepien przeciwko Covid-19 dla osdb ze stwardnieniem
rozsianym oraz wsparli PTSR w przygotowaniu stanowiska ws. refundacji satralizumabu w ramach
Funduszu Medycznego u pacjentéw z NMOSD. W zwigzku z planowanymi szerokimi zmianami
w programach lekowych leczenia stwardnienia rozsianego, DKM opracowata réwniez stanowisko
ws. wczesnego zastosowania terapii o wysokiej skutecznosci w leczeniu SM oraz wazne postulaty
dotyczace terapii dzieci z SM. W momencie opublikowania pierwszego projektu potgczonego
programu lekowego | i Il linii leczenia SM (lipiec 2022), DKM pomdgt PTSR wystosowac uwagi
do programu (przedstawione w pismie do Ministerstwa Zdrowia oraz w trakcie posiedzenia Rady
Przejrzystosci Agencji Oceny Technologii Medycznej i Taryfikacji). Po ogtoszeniu nowego programu
lekowego B.29 DKM opracowata i zgtosita uwagi dotyczg projektu zarzgdzenia NFZ w sprawie
okreslenia warunkéw zawierania i realizacji umoéw w rodzaju leczenie szpitalne w zakresie programy

lekowe.

WSPARCIE BEZPOSREDNIE

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia ,Mam szanse” (PLRiW)

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW) jest projektem majgcym na celu poprawe
jakosci zycia 0séb chorujgcych na stwardnienie rozsiane i/lub 0sdb z niepetnosprawnosciami.
W ramach PLRiW tworzone s3 indywidualne subkonta dla 0sdb chorujgcych na SM i/lub oséb
z niepetnosprawnosciami i innymi chorobami neurologicznymi, na ktérych gromadzi¢ moga srodki
z1,5% podatku i darowizny. W 2022 r. projekt swoim dziataniem objagt 888 0sdb, zatozono 29 nowych
subkont, zamknieto 17 (ryc. 3). Podopieczni programu ,,Mam szanse” ze swoich indywidualnych
subkont finansowali takie ustugi jak: zabiegi i turnusy rehabilitacyjne, konsultacje i terapie
neurologiczne, ortopedyczne, urologiczne, psychiatryczne, psychologiczne, stomatologiczne,
logopedyczne czy fizjoterapeutyczne. Odbiorcy wptat celowych, ze swoich subkont optacali rowniez
takie produkty jak: leki fagodzace objawy choroby, srodki higieny osobiste], okulary i soczewki, sprzet
rehabilitacyjny, wozki inwalidzkie, kule, t6zka medyczne. Zebrane na indywidualnych subkontach
pienigdze byty wydatkowane na modernizacje pomieszczen mieszkalnych w celu dostosowania ich

do potrzeb osoby z niepetnosprawnosciami fizycznymi.



Program Leczenia, Rehabilitacjii Wsparcia w 2022r.
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Ryc. 3.

Centrum Informacyjne SM (CISM) i Ogdélnopolska Infolinia SM

Celem Centrum Informacyjnego SM 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 2022 r. CISM obstuzyto 1108 zgtoszen, ktére dotyczyty przede wszystkim diagnozy
i leczenia, w szczegdlnosci: aktualnych informacji na temat dostepnosci do leczenia, o metodach
terapii, o pojawieniu sie i refundacji nowych lekéw na SM, o Sciezkach dziatan przy podejrzeniu SM
oraz probleméw z postawieniem diagnozy. Wsréd poruszonych tematdéw pojawity sie tez pytania
o zasady zywienia osdb ze stwardnieniem rozsianym, dotyczgce odpowiedniej suplementacji,
mozliwosci korzystania z roznych form rehabilitacji prywatnie oraz w ramach NFZ, mozliwosci
przyznania renty i zasitku oraz zapewnienia opieki domowej choremu. Poruszane byly tez kwestie
zmiany miejsca leczenia oraz probleméw w komunikacji z lekarzem prowadzgacym odnos$nie zmiany
lekdw. Dzwonigcy zgtaszali rowniez skargi na dtugie kolejki i czas oczekiwania na wiaczenie do
programu lekowego.

Réwnoczesnie, z poczatkiem wojny w Ukrainie, zwiekszyta sie liczba osob, ktore
przeprowadzity sie do Polski i potrzebowaty podstawowych informacji dotyczacych mozliwosci
podjecia lub kontynuacji leczenia na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej. Informacje oraz wsparcie
na Infolinii udzielane byt w jezykach: polskim i ukrainskim.

Najwiecej oséb kontaktowato sie z wojewddztw: mazowieckiego i matopolskiego, a najmniej
z kujawsko-pomorskiego. Ze wsparcia Centrum Informacyjnego SM korzystaty gtéwnie kobiety (67%).
Wsroéd dzwonigeych najwiecej byto oséb chorych na SM (75%), a kolejng najliczniejsza grupe
stanowity osoby bliskie lub cztonkowie rodzin (22%). Az 744 osdb, czyli prawie 68% dzwonigcych,
kontaktowato sie z Centrum Informacyjnym SM po raz pierwszy.

W CISM osoby z SM i ich bliscy moga tez zamawia¢ darmowe publikacje specjalistyczne
dotyczace choroby. W 2022 r. zrealizowano 80 zamdwien, niektére obejmowaty nawet kilkanascie

publikacji.



Liczba i przekrdj uzytkownikéw Centrum Informacyjnego SM
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Poradnia specjalistyczna dla oséb z SM i ich bliskich

W ramach Centrum Informacyjnego SM dziata poradnia specjalistyczna dla oséb z SM
i ich bliskich, w ktdrej skorzysta¢ mozna z bezptatnego wsparcia psychologa, prawnika, pracownika
socjalnego, dietetyka oraz neurologa. Wsparcie w Poradni prowadzone byto przez
wykwalifikowanych specjalistéw, 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 oraz dla kilku oséb z za granicy. tgcznie, na wsparciu specjalistow skorzystato
520 0sdb a liczba udzielonych godzin wsparcia przez specjalistéw wyniosta 1272 godziny.

Wsparcie psychologiczne skupiato sie przede wszystkim na redukowaniu poziomu leku,
zwiekszeniu samodzielnosci i pewnosci siebie, pomocy w odnalezieniu sie w spoteczenstwie. Waznym
tematem byty tez diagnoza i doswiadczenie réznych objawdéw SM, ktére powodowaty ogromne
napiecia emocjonalne u oséb kontaktujgcych sie z psychologami. Na poczatku 2022 roku potrzeba
wsparcia zwigzana byta z wojng w Ukrainie i wygasajgcg pandemia. Podczas konsultacji
z pracownikiem socjalnym osoby z SM otrzymywaty podstawowg wiedze na temat przystugujacych
im ulg i uprawnien socjalnych. Najczestsze pytania dotyczyty kwestii orzecznictwa ZUS, orzecznictwa
rentowego i poza rentowego, skierowania na rehabilitacje, opieki i pomocy socjalnej, mozliwosci
otrzymania zwolnienia lekarskiego w zwigzku z przeprowadzeniem badan lub leczeniem. Najczestsze
problemy zgtaszane prawnikowi dotyczyty kwestii zwigzanych z miejscem pobytu, kwestie
ubezpieczen, procedur odwotawczych, spraw spadkowych, spraw rozwodowych, spraw
podatkowych, prawa pracy. Prawnik udzielat konsultacji informacyjnych jak i wsparcia technicznego
przy napisaniu présb, odwotan i innych dokumentéw. W ramach konsultacji neurologicznych zwykle
omawiano stan zdrowia chorego oraz mozliwy przebieg choroby. Dzieki temu osoby z SM mogty
zredukowac poziom leku i stresu. Beneficjenci dostawali takze niezbedng wiedze na temat réznych
typow i mozliwych terapii, badan klinicznych, skutkéw ubocznych zazywania poszczegdélnych lekéw
na SM oraz mozliwosci leczenia objawowego. Poradnictwo z obszaru dietetyki byto w 2022 r.
nowoscig i dato mozliwos$¢ beneficjentom zdobycia m.in. informacji o diecie i zywieniu, skutkach
ubocznych podejmowania niektérych diet czy gtodéwek przy SM oraz wskazéwek dla wykonania
dodatkowych badan. W kolejnym roku ta forma wsparcia, z racji na jej popularnos¢, bedzie

kontynuowana.
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Wsparcie w ramach Specjalistycznej Poradni w 2022 r.
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DZIAtANIA EDUKACYJNO-INFORMACYJNE

W 2022 r. Biuro Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR)
przeprowadzito liczne dziatania informacyjne i edukacyjne, zgodne ze statutem organizacji, ktérych
odbiorcami byty przede wszystkim osoby chore na stwardnienie rozsiane oraz ich bliscy, a takze ogét
spoteczenstwa.

Dziatania te obejmowaty réznorodne obszary tematyczne (ryc. 8), od ogdlnych informacji
na temat stwardnienia rozsianego, poprzez tematy bardziej konkretne, obejmujgce szczegétowe
zagadnienia zwigzane z objawami, az po tematy socjalne i prawne. Dziatania prowadzone byty przy
uwzglednieniu réznorodnych form komunikacji i kanatéw (ryc. 9 i ryc. 10) z bardzo duzymi zasiegami

przy wykorzystaniu Internetu (ryc. 11, ryc. 12, ryc. 13).

Obszary tematyczne dziatarn edukacyjnych PTSR w 2022r.

Wsparcie dla bliskich oséb z SM
SM u dzieci

NMOSD

System opieki zdrowotnej
Sprawy socjalne i prawne
Zdrowie psychiczne i poznawcze
Zdrowy styl zycia

Radzenie sobie z objawami SM

Diagnoza i leczenie SM

Ryc. 8
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Wydawnictwa
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Liczba wyswietlen nagran i podcastow na Youtube PTSR w 2022r.
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Media spotecznosciowe dziataniach edukacyjnych PTSR w 2022r.
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Ryc. 13

Opis poszczegdlnych projektow:

Warsztaty dla os6b mtodych z SM

Celem projektu byto dostarczenie mtodym osobom chorujgcym na stwardnienie rozsiane
wsparcia w postaci rzetelnych informacji na temat choroby, leczenia, postepowania medycznego,
problemdw psychologicznych, ktére mogg sie pojawic po diagnozie SM. W 2022 r. PTSR razem
z Fundacja StardnienieRozsiane.Info kontynuowato warsztaty dla oséb mtodych pt. ,,Mam SM i jest
0.K.”, ktére rozpoczety sie pod koniec 2021 r. Wzieto w nich udziat ponad 20 osdb z catego kraju,
ktore miaty okazje spotkac sie z psychologiem, prawnikiem i neurologiem. Ponadto, uruchomiono
kolejng edycje pt. ,SM? Nie panikuj dziataj!”. Réwniez w tych spotkaniach udziat wzieto ponad
20 mtodych osdb z catej Polski. W trakcie 3 spotkan z ekspertami (psychologiem, neurologiem,
dietetykiem, fizjoterapeutg) mtode osoby mogty zdoby¢ wiedze na temat swojego schorzenia
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i podzieli¢ sie wtasnymi doswiadczeniami w codziennych zmaganiach z choroba.

Projekt edukacyjny dot. NMOSD

Na poczatku 2022 r. PTSR przeprowadzito szereg dziatan majgcych na celu podnoszenie
Swiadomosci na temat NMOSD i zmierzajgcych do przyspieszania prawidtowe] diagnostyki i leczenia,
ktdre byty kontynuacjg projektu rozpoczetego w 2021 r. W ramach projektu Informator Centrum
Informacyjnego udzielat informacji na temat NMOSD. Ponadto, jesli zaszta taka potrzeba, odsytat
do neurologa dyzurujgcego w ramach Poradni specjalistycznej, aby ten mégt pokierowad pacjenta
na diagnostyke, doradzi¢ odnosnie kolejnych krokdéw postepowania itp. W ramach projektu

na stronie www.ptsr.org.pl (w aktualnosciach) oraz w mediach spotecznosciowych pojawity sie

informacje dotyczagce NMOSD. Ponadto, nr 105 SM Expressu, ktéry ukazat sie w marcu 2022 r. zostat
poswiecony NMOSD. Organizacja postanowita przeprowadzi¢ tez dziatania interwencyjne w sprawie
umozliwienia dostepu do satralizumabu dla pacjentéw z NMOSD w ramach Funduszu Medycznego.

X Jubileuszowa Abilimpiada SM”

W 2022 r. odbyta sie X edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci oséb z
niepetnosprawnosciami chorych na SM. Uczestniczyto w niej 50 oséb chorych na SM, 15 opiekunéw
i 5 wolontariuszy. Uczestnicy zmagali sie w kilku dyscyplinach: decoupage, warcaby, konkurencja
,Open”, fotografia, a takze w konkurencji muzyczno-tanecznej. Wszyscy uczestnicy otrzymali
nagrody, dyplomy i medale.

Webinar pn. ,Wybér i modyfikacja leczenia w perspektywie dtugoterminowej”

Organizacja, szukajgc odpowiedzi na pytania dotyczace leczenia w SM, m.in. czy w Polsce
dobrze leczy sie chorobe, skagd wiadomo, ze dany lek bedzie wtasciwy dla konkretnej osoby, jakie
sg perspektywy terapii SM, czy kiedys$ bedzie mozna w ogdle wyleczy¢ stwardnienie rozsiane,
przeprowadzita rozmowe z udziatem prof. dr hab. n. med. Marcina Mycko na temat zagadnien
wyboru i modyfikacji leczenia immunomodulujgcego u pacjentéw z SM w perspektywie
dtugoterminowej. Nagranie dostepne jest na Facebooku, Youtube oraz stronie internetowej
organizacji.

Webinar dla rodzicow dzieci z SM pn. ,,SM u dzieci i mtodziezy”

W 2022 r. organizacja przeprowadzita webinar, w trakcie ktérego gosciem byta prof. dr hab.
n. med. Katarzyna Kotulska-J6zwiak, Kierownik Kliniki Neurologii i Epileptologii w Instytucie
,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”, ktdra opowiadata na temat stwardnienia rozsianego
u miodszych pacjentow. Nagranie dostepne jest na Facebooku, Youtube oraz stronie internetowej
organizacji.

Wywiad z neuropsychologiem pn. ,,Funkcje poznawcze u oséb z SM”

Zaburzenia poznawcze to jednej z objawow stwardnienia rozsianego, ktéry pojawic¢ sie moze
u wiekszosci oséb chorych i ktéry w znaczacy sposdb wptywa na jakosc¢ ich zycia, a takze na zycie

zawodowe. Aby przedyskutowac ten wazny temat w 2022 r. PTSR przeprowadzito wywiad z prof.
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dr hab. n. med. Ewg Szepietowska z Uniwersytetu w Lublinie na temat funkcji poznawczych
i ich zaburzen u oséb chorych na stwardnienie rozsiane. Nagranie dostepne jest na Facebooku,
Youtube oraz stronie internetowej organizacji.

Wywiad z psychologiem pn. ,,Depresja i inne zaburzenia emocjonalne u oséb z SM”

Depresja i inne zaburzenia nastroju dotykac¢ bedg nawet kilkudziesieciu procent oséb chorych
na SM i wystepujg u nich czesciej niz w populacji ogdlnej. Dlatego w 2022 r. organizacja nagrata
wywiad z psychologiem — Agatg Wisniewska, w ktérym zadano najwazniejsze pytania dot. depresji,
jej wystepowania, radzenia sobie oraz innych zaburzern emocjonalnych wystepujgcych u oséb ze
stwardnieniem rozsianym. Nagranie dostepne jest na Facebooku, Youtube oraz stronie internetowe;j
organizacji.

Webinary i nagrania z cyklu ,Akademia SM”

Aby przyblizy¢ osobom chorym oraz ich bliskich wazne zagadnienia zwigzane ze zdrowym
stylem zycia, a takze sposobami radzenia sobie z objawami SM, PTSR w 2022 r. przeprowadzito cykl
webinardéw z cyklu ,,Akademia SM” pn.: ,SM i zdrowe zywienie” (z udziatem dietetyka - dr n. med.
llony Cicheckiej), ,SM i bdl” (z udziatem internisty i specjalisty medycyny paliatywnej - dr n. med.
Michata Graczyka), ,,SM i fizjoterapia/rehabilitacja” (z udziatem fizjoterapeutki - dr n. med. Renaty
Rautszko), ,,SM i sport” (z udziatem fizjoterapeutki - Joanny Tokarskiej), ,,SM i dobrostan
psychologiczny” (z udziatem psycholozki — Sabiny Sadeckie). Nagrania dostepne sg na Facebooku,
Youtube oraz stronie internetowej organizacji. Aby przyblizy¢ tematyke zdrowego zywienia,
sprzyjajacemu radzeniu sobie z zapaleniami, PTSR wydato broszurke z przepisami pn. ,,Psychocooking,
czyli terapia przez gotowanie. Antyzapalne przepisy na jesien i zime”, ktére przygotowata dietetyczka
— llona Cichecka, od wielu lat pracujgca z osobami chorymi na stwardnienie rozsianie. Jest ona
do zamdwienia w wersji papierowej, a takze do pobrania ze strony internetowej Towarzystwa.

Webinar pn. ,,SM. Krok po kroku”

W 2022 r. organizacja stworzyta webinar z udziatem lekarza neurologa — lek. Artura
Sadowskiego, prowadzacego pacjentdw w ramach programu lekowego w jednym z warszawskich
szpitali. W trakcie spotkania rozmawiano na temat tego, co robi¢ w przypadku wystapienia
pierwszych objawow SM, gdzie sie zgtosic i z kim kontaktowac, jak wyglada diagnostyka i leczenie SM.
Webinar zostat udostepniony zaréwno na kanale PTSR na Facebooku, jak i na Youtube oraz na stronie
internetowej Towarzystwa.

Broszura z ¢wiczeniami pn. ,Trening funkcji poznawczych”

Aby wesprzeé osoby zmagajgce sie z zaburzeniami poznawczymi, a takze te, ktére chca
profilaktycznie wzmacniac rezerwe poznawczg mozgu, PTSR opublikowato broszure zawierajgca
zestawy ¢wiczen wspierajgce funkcje poznawcze. Autorka publikacji jest psycholozka
z doswiadczeniem w rehabilitacji neuropsychologicznej — Iwona Jedrzejczak. Jest ona do zamdwienia

w wersji papierowej, a takze do pobrania ze strony internetowej Towarzystwa.
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Spotkania z Beniaminem

W 2022 r. kontynuowano spotkania edukacyjne dla dzieci ze szkét podstawowych
pn. ,,Spotkania z Beniaminem”, w trakcie ktérych przekazywane byty informacje na temat
stwardnienia rozsianego oraz relacji z osobami chorymi. Spotkania miaty na celu wzmacnianie
wrazliwosci u mtodszych dzieci.

Wydawnictwo ,,SM Express”

,»SM Express” to magazyn, ktérego celem jest przedstawianie i omawianie tematow waznych
dla oséb z SM. W 2022 r. wydano 7 numerdéw magazynu, zostata odswiezona rdwniez jego szata
graficzna.

Kampania edukacyjna pn. ,Zapytaj o SM”

,Zapytaj o SM” to projekt, ktéry dgzy do podnoszenia kompetencji oséb z SM w zakresie
otwartej komunikacji lekarz-pacjent, zacheca do zadawania pytan i poszukiwania odpowiedzi
na temat swojego schorzenia. Ma rowniez na celu szerzenie informacji na temat rzutowo-remisyjnej
postaci SM, nowoczesnych metod leczenia choroby, a takze réznych sposobdéw dbania o siebie.

W jego ramach powstata strona www.zapytajosm.pl, na ktérej znajduje sie formularz umozliwiajgcy

zadawanie pytan ekspertom. W 2022 r. nagrywano, w ramach kampanii podcasty ,Zapytaj o SPMS”
z udziatem ekspertéw dot.: wtérnie postepujacej postaci SM, atrofii mdzgu i funkcji poznawczych.
Odbyty sie tez webinary (5), w ktérych goscie odpowiadali na pytania zadane przez formularz na
stroni www. zapytajosm.pl. Ponadto, w ramach kampanii w Warszawie odbyty sie warsztaty dot.
komunikacji prowadzone przez psychologa i socjologa. W ramach kampanii nagrano tez kilka filmow
(8), ktdre prezentowaty dobre i zte sposoby komunikowania o chorobie réznym odbiorcom: dziecku,
pracodawcy, lekarzowi, partnerowi. Nagrania dostepne sg na Facebooku, Youtube oraz stronie
internetowej organizacji, a takze na stronie kampanii ,,Zapytaj o SM”.

Warsztaty dla bliskich oséb z SM

W 2022 r. odbyty sie warsztaty (2 spotkania) dla bliskich oséb chorujgcych na stwardnienie
rozsiane. Ich celem byto stworzenie dla opiekunéw bezpiecznej przestrzeni, w ktérej mogli podzieli¢
sie swoimi doswiadczeniami, a takze zdoby¢ praktyczne umiejetnosci do radzenia sobie z wtasnymi
emocjami wynikajgcymi z ich roli. Warsztaty prowadzone byty przez psychologa i socjologa, a udziat
w nich wzieto kilkanascie oséb z catej Polski.

Publikacja pn. ,,Poradnik dla opiekunéw oséb z SM”

Aby dodatkowo wesprzec opiekundw i bliskich oséb z SM, w 2022 r. organizacja
przettumaczyta krétki poradnik skierowany wtasnie do tych oséb, ktéry ukazat sie w partnerstwie
MS Society of India i Multiple Sclerosis International Federation. Poradnik jest do pobrania ze strony

internetowej organizacji.
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Wywiad pn. ,,Rola pielegniarki w opiece nad osobg chorg na stwardnienie rozsiane”

Aby wesprzeé osoby nowozdiagnozowane w sprawnym poruszanie sie po systemie opieki
zdrowotnej, organizacja przygotowata nagranie z udziatem pielegniarki - Marii Wilkiewicz przez wiele
lat pracujacej z pacjentami z SM w Poznaniu, na temat tego jak wyglada pierwsze spotkanie
z pielegniarkg w ramach programu lekowego prowadzone przez jednostki leczgce. Nagranie
dostepne jest na Facebooku, Youtube oraz stronie internetowej organizacji.

Spotkania regionalne

W 2022 r. organizacja rozpoczeta serie spotkan regionalnych, tzw. okrggtych stotéw,
pn. ,Dialog dla stwardnienia rozsianego”, w trakcie ktérych wraz z zaproszonymi decydentami,
przedstawicielami instytucji, innych organizacji, lekarzami, przedstawicielami szpitali i osobami z SM
dyskutowano na wazne i problematyczne kwestie zwigzane z SM dla konkretnych regionéw Polski.
Jednoczesnie, przeprowadzano otwarte i bezptatne spotkania dla pacjentéw pt. ,,Porozmawiajmy
o stwardnieniu rozsianym”, w trakcie ktérych mogli oni wystuchac prelekcji specjalistéw: neurologa
i psychologa/fizjoterapeuty. W 2022 r. spotkania odbyty sie w Poznaniu i Warszawie, a kazde
zgromadzito kilkudziesieciu uczestnikow.

Spotkanie dla pacjentéw pn. ,,1:0 dla mnie. Ja kontra SM”.

Aby utatwi¢ pacjentom z SM dostep do wiedzy i specjalistdw w 2022 r. organizacja
przeprowadzita w Lublinie spotkanie. W jego trakcie osoby z SM mogty spotkac sie i porozmawiaé
z neurologiem (dr Matgorzata Kulka), psychologiem (dr Justyng Rynkiewicz) i dietetykiem (Anna
Wrona). Spotkanie byto bezptatne i otwarte.

Webinar pn. ,Nowy program lekowy. Zmiany w leczeniu SM”

Poniewaz w listopadzie 2022 r. w zycie wszedt nowy program lekowy, ktdry zawierat wiele
istotnych zmian. Wobec tego w grudniu 2022 r. organizacja przeprowadzita webinar z udziatem
dr hab. n. med. Roberta Bonka, neurologa doswiadczonego w pracy z osobami z SM, w trakcie
ktérego omowiono najwazniejsze punkty programu. Ponadto, pacjenci mieli okazje zadawac pytania.
Nagranie dostepne jest na Facebooku, Youtube oraz stronie internetowej organizacji.

Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowej

W 2022 r. PTSR prowadzito dziatania edukacyjne réwniez za pomocg strony internetowej oraz
na Facebook’u i Instagramie, a takze na Twitterze. Wszystkie te media sg czesto odwiedzane, nawet
przez kilka tysiecy osdb w ciggu miesigca, gtéwnie przez kobiety, w wieku miedzy 25-44 lata, a wiec
grupe szczegodlnie wrazliwg na zachorowanie na SM. Dlatego w 2022 r., organizacja opublikowata
kilkaset postow edukacyjno-informacyjno-motywacyjnych m.in. cykl , Pacjenci pytajg”.

,Warto wiedzie¢”

W ramach tego projektu organizacja stworzyta nagrania z 3 osobami chorymi na SM,

ktdre znajdujg sie na réznych etapach chorowania, na temat ich doswiadczen z chorobg oraz relacji
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z lekarzami. Materiat wykorzystywany byt wewnetrznie, w trakcie spotkania z lekarzami, a jego celem
- edukacja na temat SM i relacji lekarz-pacjent.

Swiatowy Dzieh SM

Swiatowy Dzieri SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja
kazdego roku. W 2022 r. wydarzenie odbywato sie pod tym samym hastem, co w roku poprzednim
- ,SM. Wiezi, kontakty, relacje” (MS Connections). Obchody prowadzone byty w mediach
spotecznosciowych i na stronie www. W jego ramach stworzono i publikowano materiaty wizualne
(plakaty, infografiki, film wideo), m.in.: wywiad z Karoling Gruszka (aktorke filmowg i teatralng)
oraz Wojciechem Mikotuszko (przyrodnikiem, redaktorem, autorem ksigzek popularnonaukowych)
o ich pracy, pasjach i o to jak im sie zyje z diagnozg stwardnienia rozsianego oraz podsumowanie
filmu w postaci rysunku przygotowato dla nas DINKSY, nagrania z psychologiem — Edytg Serwatka dot.
praktyki uwaznosci (mindfulness), treningu relaksacyjnego Schultza i treningu oddechem, postulaty
PTSR, oficjalne wideo obchoddw oraz debata ,,Pacjent z SM w centrum interdyscyplinarnej opieki
medycznej” z udziatem zaproszonych gosci, przedstawicieli lekarzy neurologéw, specjalistow,

pielegniarek oraz pacjentdow i organizacji SM-owych.

DZIAtANIA MIEDZYNARODOWE

Dziatania Biura Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko
te prowadzone w kraju, ale réwniez wspdtpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtéwnie
z organizacjami parasalowymi: European Multiple Sclerosis International Platform (EMSP)
oraz Multiple Sclerosis International Federation (MSIF). 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.

Dziatania miedzynarodowe na rzecz oséb z SM z Ukrainy

W zwigzku z agresjg Rosji na Ukraine i potezng grupg uchodzcéw, ktérzy uciekajac przed wojng
opuscili ojczyzne, w 2022 r. PTSR blisko wspdtpracowato z dwiema ukrainskim organizacjami (UCMS
i 99 Problems) oraz innym europejskimi organizacjami (m.in. EMSP) wspierajgcymi osoby z SM.
Dzielita sie informacjami o zakresie oferowanego wsparcia w poszczegdlnych krajach, kontaktowata
ze szpitalami w celu zapewnienia ciggtosci terapii uchodzcom w Polsce i z firmami farmaceutycznymi
w celu zapewnienia kontynuacji leczenia w ramach badan klinicznych i przekazania lekéw
modyfikujacych przebieg leczenia do ukraiiskich szpitali, ktére rdwniez zgtosit sie do PTSR
po wsparcie. Z uwagi na duzg liczbe uchodzcéw oraz ze wzgledu na fakt posiadania

ukrainskojezycznego pracownika, PTSR byt liderem tych dziatan na arenie europejskie;j.
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MSIF Working Group for Resources

Przedstawiciele PTSR brali udziat w pracach grupy ds. zasobdw, ktorej zadaniem jest tworzenie
materiatéw informacyjnych skierowanych do oséb z SM i ich bliskich. W ramach pracy grupy w 2022
r. kontynuowano prace nad poradnikiem dot. starzenia sie i SM.

International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)

To coroczne wydarzenie, ktdrego celem jest wymiana doswiadczed miedzy rdéznymi
organizacjami pacjenckimi z catego swiata. Od 2020 roku wydarzenie odbywa sie online.

Cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis International Federation

W 2022 r. organizacja kontynuowata cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform
i Multiple Sclerosis International Federation. Ponadto, Sekretarz Generalna brata udziat
w posiedzeniach Komisji Wykonawczej EMSP, ktérej byta cztonkiem do maja 2022 roku oraz CEO
Advisory Board (MSIF) i otwartych posiedzeniach Rady Gtéwnej MSIF. Wzieta réwniez udziat
w miedzynarodowej konferencji Annual Conference EMSP w Madrycie, gdzie prowadzita sesje
dla pielegniarek SM.

Udziat w projekcie MS Nurse Pro

W 2021 r. Sekretarz Generalna zostata Przewodniczgcg Komitetu Sterujgcego
miedzynarodowego programu edukacyjnego MS Nurse Pro, ktérego celem jest edukacja pielegniarek
i przedstawicieli innych zawodéw medycznych na temat stwardnienia rozsianego oraz umozliwienie
wymiany wiedzy i doswiadczen z codziennej praktyki. Program jest projektem EMSP. Jest dostepny
na platformie edukacyjnej i przettumaczony na kilkanascie europejskich jezykéw, w tym na jezyk
polski. W 2022 r. odbyly sie 2 posiedzenia Komitetu Sterujgcego. Ponadto co miesigc miaty miejsce
posiedzenia robocze. MS Nurse Pro byto réwniez obecne na corocznej konferencji ECTRIMS
(European Committee for Treatment and Research in Multiple Sclerosis) w Amsterdamie, gdzie
Sekretarz Generalna prowadzita sesje dla pielegniarek na temat programu, w tym na temat nowego
modutu edukacyjnego poswieconego badaniom klinicznym w SM. W kwestii programu PTSR
wspotpracuje w Polsce z Polskim Towarzystwem Pielegniarek Neurologicznych.

EMSP Social Indicators

W 2022 r. organizacja zostata wspétpartnerem w realizacji miedzynarodowego projektu
zainicjowanego przez European Multiple Sclerosis Platform, ktdrego celem jest zebranie informacji
na temat czynnikdw sprzyjajgcych inkluzji oséb z SM w réznych obszarach zycia. W 2022 r., w trakcie
kilku spotkan, wypracowano ankiete dot. wskaznikdw inkluzji, ktora rozpowszechniana byta wsréd
przedstawicieli instytucji z catego $wiata, a takze pracownikdw organizacji pozarzgdowych i samych

0s06b z SM. Obecnie trwajg prace nad wypracowaniem raportu z tych dziatan.

19



WSPOLPRACA, PATRONAT

e Przedstawiciel PTSR brat udziat w radzie programowej ,,Pacjenci Pro”.

o Sekretarz Generalna PTSR i Dyrektor Biura RG braty udziat w ,,Akademii Mtodego SMologa”,
w trakcie ktérego opowiadaty o dziataniach organizacji, a takze odpowiadata
na pytania zebranych specjalistéw.

e Przedstawiciele PTSR brali udziat w Forum Wymiany Wiedzy i Doswiadczen Lideréw
Organizacji Pacjentow (FLPA).

® PTSR udzielito patronatu medialnego dla ,,3. Gérskiego Biegu Zajaca”.

e Pracownicy PTSR petnili dyzury w ramach projektu ,taczy nas Pacjent” prowadzonego
przez Rzecznika Praw Pacjenta.

e W ramach Akademii PacjenciPRO, na spotkaniu pn. , Kultura wspdtpracy z pacjentami
z Wielkiej Brytanii i w Polsce - warsztat wymiany doswiadczen pacjentéw”,
organizowanym pod honorowym patronatem British Embassy Warsaw, Przedstawiciel
Towarzystwa podzielit sie doswiadczeniem i sposobem pracy na rzecz chorych.

e Organizacja wspotpracuje z Ukrairiskim Domem - Fundacjg ,,Nasz Wybdr”, wspierajgc osoby
chore na SM z Ukrainy i informujgc je o mozliwosciach leczenia w Polsce.

e Udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu ds. choréb neurologicznych, Radzie Organizacji
Pacjentow przy RPP, wspdtpraca z parlamentarzystami w ramach Parlamentarnego

Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego.

DZIAtANIA ADMINISTRACYJNE

W 2022 r. pracownicy biura RG PTSR brali udziat w licznych szkoleniach poszerzajacych ich
wiedze na temat choroby, rozwigzan legislacyjnych, kwestii prawnych czy funkcjonowania organizacji
pozarzadowych.

Pracownicy i wspotpracownicy Biura Rady Gtéwnej PTSR

W 2022 r. liczba pracownikéw zatrudnionych na etat zmniejszyta sie z 8 do 7 oséb. Tym samym
w biurze Rady Gtéwnej PTSR widoczna jest nastepujgca struktura zatrudnienia: 1 pracownik
administracyjny obstugujgcy sekretariat, 2 pracownikéw PLRiW, 1 pracownik Centrum
Informacyjnego SM, 3 pracownikéw merytorycznych.

Kontynuowano wspotprace z firmg zewnetrzng prowadzgcg ksiegowos¢ oraz drugg do obstugi
informatyczne;j.

Pracownicy PTSR doszkalali sie, biorgc udziat w konferencjach, szkoleniach, warsztatach,
z ktérych wiekszosé odbywato sie on-line. Byty to m.in. ECTRIMS, konferencja prof. dr hab. n. med.
Krzysztofa Selmaja pn. ,, Stwardnienie Rozsiane”, szkolenia z narzedzi fundrisingowych, mediéw
spotecznosciowych. Pracownicy konsultowali rdwniez kwestie zwigzane z codzienng praca biura

i organizacji ze specjalistami ze Stowarzyszenia BORIS oraz FRSO (np. ws. dziatalnosci gospodarczej,
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kwestii organizacyjnych i zarzagdczych oraz prowadzonych subkont). Pracownicy biura brali takze
udziat w specjalistycznych szkoleniach organizowanych przez firmy farmaceutyczne, ktérych celem
byto zapoznanie sie z mechanizmem dziatania lekéw, skutkami ubocznymi czy lekami znajdujgcymi

sie w badaniach.

Oswiadczenie dot. finansowania w 2022 r.
W 2022 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, do realizacji swoich dziatan statutowych, pozyskiwato
wsparcie finansowe od nastepujgcych partnerow:
- instytucji publicznych: Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych;
-partneréw miedzynarodowych: European Federation of Neurological Associations, Multiple Sclerosis International
Federation; European Multiple Sclerosis Platform
- Fundacji: Fundacji Energa, Fundacji PTSR;

- firm farmaceutycznych: Bayer, Biogen, Bristol Myers Squibb/Celgene, Merck, Novartis, Roche, Sanofi, Janssen.

Przewodhniczqcy Prezydium Walnego Zgromadzenia Delegatéw

Sekretarz Prezydium Walnego Zgromadzenia Delegatow
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