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W 2023 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) przeprowadzito liczne dziatania
pomocowe, informacyjne, edukacyjne i rzecznicze kierowane bezposrednio i posrednio do oséb
chorych na stwardnienie rozsiane i ich bliskich, zgodne ze statutem organizacji.

Realizowane aktywnosci miaty charakter jednorazowych wydarzen oraz dziatan ciggtych, bedacych

kontynuacja projektow rozpoczetych w latach poprzednich.

Dziatania Rady Gtdwnej

. Dziatania rzecznicze
Jv . Wspétpraca z neurologami
O . Wsparcie bezposrednie

- Dziatania edukacyjno-informacyjne
. Wspétpraca miedzynarodowa

Patronaty, wspoétpraca, konferencje

Dziatania administracyjne

Wykres 1. Obszary dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2023 r.

Osoby z SM . Bliscy chorych na 5M
. Osoby z NMOSD i ich bliscy

. Osoby z niepefnosprawnosciami

. Ogdl spoteczenstwa . Srodowisko medyczne

Wykres 2. Gtéwni odbiorcy dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego




Dziatania Rady Gtownej

Uchwaty

Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR) dziatata aktywnie
- w 2023 r. spotkata sie na 4 posiedzeniach (w tym on-line) i tgcznie RG PTSR przyjeta 27 uchwat.
Dotyczyty one przede wszystkim Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW), prowadzonych
dziatan i funkcjonowania samej organizacji, Rady Gtowne;j i biura Rady Gtéwnej PTSR (BRG PTSR),
m.in. preliminarza budzetowego oraz kwestii lokowania srodkéw zgormadzonych na rachunkach
PTSR - RG PTSR, myslac o zabezpieczeniu przysztosci organizacji, zdecydowata sie kontynuowac
polityke zwigzang z bezpiecznym lokowaniem srodkéw, bez inwestowania i trzymania ich na lokatach
bankowych, a zakupie Obligacji Skarbu Panstwa, ktdre poza gwarancjg bezpieczenstwa przynoszg
zysk zasilajgcy konto organizacji i pozwalajgcy na utworzenie kapitatu zelaznego.

Ponadto, cztonkowie Rady Gtéwnej Stowarzyszenia spotykali sie przy okazji innych wydarzen,
np. Abilimpiady i dyskutowali na tematy istotne dla organizacji.
Praca Rady Gioéwniej PTSR i BRG na rzecz Oddziatow PTSR - wsparcie doradcze i informacyjne

Cztonkowie RG PTSR wspierali Oddziaty, pomagajgc w rozwigzywaniu spraw biezgcych, kwestii
technicznych i merytorycznych zwigzanych z prowadzeniem Oddziatu.
Reprezentacja Prezydium RG i cztonkéw RG PTSR

W 2023 r. przedstawiciele Rady Gtdwnej reprezentowali PTSR na oficjalnych wydarzeniach,
organizowanych m.in. przez Oddziaty, instytucje publiczne czy inne organizacje pozarzagdowe
w Polsce i za granicg. Byly to np.: Parlamentarny Zespét ds. Stwardnienia Rozsianego, spotkania
regionalne , Dialog dla stwardnienia rozsianego”, koncert ,,Podaj Serce”, Gala Symfonia Serc, Dzien
Stonecznikéw organizowany przez Stowackie Stowarzyszenie Stwardnienia Rozsianego, Konferencja
"Sanok bez barier", Gala ,,Lodotamacze”.

Ponadto w tracie obchoddéw 90-lecia Polskiego Towarzystwa Neurologicznego (PTN)
Przewodniczacy Rady Gtoéwnej PTSR - Tomasz Potec zostat uhonorowany Medalem Zastuzonych
dla Polskiego Towarzystwa Neurologicznego za wieloletnig prace i zastugi na rzecz Towarzystwa.
Ponadto, Przewodniczgcy znalazt sie, w opublikowanym przez Puls Medycyny juz w 2023 r., rankingu
100 najbardziej wptywowych oséb w polskim systemie ochrony zdrowia w 2022 r.
Walne Zgromadzenie Delegatéw i Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie Delegatéw

Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie Delegatéw (NWZD) zwotane zostato przez Rade Gtéwng PTSR
na 11.02.2023, zgodnie z przepisami statutu. Dotyczyto wytacznie tematéw, dla ktérych zostato
powotane: wyboru nowej Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia (KRS) oraz zmian zapisow w statucie
Stowarzyszenia. Wzieto w nim udziat 46 delegatow. W trakcie spotkania przyjeto statut
Stowarzyszenia z poprawkami, a takze nowy sktad Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia.

W dniu 17.06.2023 r. odbyto sie Walne Zgromadzenia Delegatow (WZD) zwotane przez Rade

Gtéwng PTSR zgodnie ze statutem organizacji. Sposrdd delegatéw uprawnionych do gtosowania,



w Zgromadzeniu wzieto udziat 30 oséb. W trakcie WZD delegaci przyjeli sprawozdanie finansowe

i merytoryczne za 2022 .

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2023 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujac potrzeby osdb ze stwardnieniem rozsianym. Podjete w tym
obszarze dziatania dotyczyly bardzo réznorodnych tematéw i zagadnien.

Udziat w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego

Parlamentarny Zespoét ds. Stwardnienie Rozsianego to grupa sktadajaca sie z parlamentarzystéw,
ktérzy wraz z przedstawicielami organizacji pacjenckich, ekspertami oraz samymi pacjentami
dyskutujg sytuacje oséb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla biezgcych problemoéw. W 2023 r.
odbyty sie 2 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: kwestii realizacji programu lekowego i kolejek; tematu
interwencyjnego dotyczgcego kontynuacji leczenia pacjentéw uczestniczgcych wczesniej w badaniu
klinicznym ozanimodu; poszerzenia kryteriow programu lekowego B.57 (leczenie spastycznosci
konczyny gornej i/lub dolnej z zastosowaniem toksyny botulinowej) u pacjentéw ze stwardnieniem
rozsianym; rozszerzenia refundacji lekéw objawowych o famprydyne u pacjentéw z SM
z zaburzeniami chodu; refundacji okrelizumabu i kladrybiny [ linii leczenia SM i podskdrnej postaci
natalizumabu.

Program lekowy ,,Leczenie stwardnienia rozsianego”

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 zardwno z rzutowo-remisyjng jak
i wtornie postepujacy postacig SM, a takze ztagodzone zostaty kryteria przejscia z | do Il linii leczenia.
Natomiast w lipcu 2023 roku w zycie weszty kolejne postulowane zmiany: preparaty okrelizumab
i kladrybina mogg by¢ stosowane u pacjentéw z SM jako leki pierwszego wyboru.

Program lekowy ,,Leczenie pacjentdw ze spastycznoscig konczyn z uzyciem toksyny botulinowej
typu A”

1 listopada program lekowy B.57 zostat rozszerzony o nowe grupy pacjentéw, w tym osoby
chorujace na stwardnienie rozsiane. PTSR zabiegata o dodanie grupy chorych na SM do tego
programu juz od wielu lat.

Debata ,,Stwardnienie rozsiane w Polsce - nowe wyzwania"

Debata zostata zorganizowana z okazji Swiatowego Dnia SM. Udziat w niej wzieto wielu gosci,

w tym przedstawiciele sSrodowiska neurologdw pacjentéw i organizacji SMowych, a takze decydenci:
prof. dr hab. n. med. Agnieszka Stowik, prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, prof. dr hab. n. med.,

Konrad Rejdak, Podsekretarz Stanu w Ministerstwie Zdrowia Minister Maciej Mitkowski, dr Jakub



Gierczynski, Zastepczyni Dyrektora Departamentu Wspdtpracy w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta
(RPP) - Marzanna Bienkowska oraz przedstawiciele PTSR: Tomasz Potec - Przewodniczgcy PTSR

i Dominika Czarnota-Szatkowska - Sekretarz Generalna PTSR. W jej trakcie Polskie Towarzystwo
Stwardnienia Rozsianego zaprezentowato swoje postulaty i podjeto dyskusje w trzech panelach
dyskusyjnych poswieconych: diagnostyce SM, leczeniu oséb chorych na SM, kompleksowej opiece
dla oséb chorych na SM.

Pisma do decydentdéw i parlamentarzystow

Organizacja wystosowata serie pism (do Ministerstwa Zdrowia, NFZ, Konsultant Krajowej
w dziedzinie neurologii, PTN, RPP, Parlamentarny Zespdt) w sprawie mozliwosci kontynuacji terapii
w ramach NFZ przez pacjentéw bioragcych uprzednio udziat w badaniu klinicznym w prywatnym
osrodku w Plewiskach, ktédrym odmdwiono leczenia ze wzgledu na przerwe w otrzymywaniu leku.
Wystosowato réwniez prosbe do Ministerstwa Zdrowia o dodanie zapisu w programie lekowym,
ktéry bytby wentylem bezpieczenstwa w sytuacjach, jak opisana powyzej - w wyjgtkowych
przypadkach mozliwo$é podejmowania indywidualnych decyzji dotyczgcych leczenia np. przez
konsultanta wojewddzkiego.

Rada Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjentow

Przedstawiciele PTSR reprezentowali Srodowisko oséb z SM podczas spotkan odbywajgcych sie
w 2023 r. Dotyczyty one przede wszystkim kwestii systemowych.

Postulaty PTSR na 2023 r.

PTSR przygotowato, a takze opublikowato kilkanascie postulatow dotyczacych obszaru
diagnostyki, leczenia i kompleksowej opieki nad osobami z SM. Postulaty zostaty ogtoszone w trakcie
obchodéw Swiatowego Dnia SM, a konkretnie konferencji prasowej, ktéra odbyta sie w Centrum
Prasowym PAP.

Spotkania regionalne ,Dialog dla stwardnienia rozsianego”

W 2023 r. odbyty sie dwa spotkania regionalne: w Katowicach i we Wroctawiu, ktérych celem
byto oméwienie wraz z decydentami, przedstawicielami instytucji pafistwowych, lekarzami, dyrekcjg
osrodkdéw prowadzacych programy lekowe, osobami z SM i innymi organizacjami zajmujgcymi sie

SM najwazniejszych problemdw, z ktérymi borykajg sie chorzy w regionie.

Wspoétpraca z neurologami

Waznym elementem dziatan rzeczniczych PTSR jest wspdtpraca z Doradczg Komisjg Medyczng
PTSR (DKM), w sktad ktérej wchodzi kilkunastu ekspertéw neurologéw zajmujgcych sie SM.
Przewodniczacym 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 2023 r. odbyty sie 4 posiedzen DKM, w trakcie ktérych dyskutowano nastepujgce
kwestie: realizacja nowego programu lekowego; refundacja postaci podskdérnej natalizumabu; udziat

w inicjatywach takich jak PROMS i Progressive Alliance; opracowanie polskiej adaptacji Arm Function
5



Scale in MS (AMSQ) - prof. K. Selmaj; materiaty na temat MOGAD; opracowanie ankiety dla oséb

z SM w ramach projektu badania PTSR nt. doswiadczen pacjentéw z leczeniem SM w Polsce (rok po
wprowadzeniu duzych zmian w programie lekowym); kwestia kontraktéw na rok 2024; kwestia
urealnienia wyceny swiadczen w ramach programu lekowego.

Pilne sprawy byty omawiane w korespondencji mailowe;j.

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 0séb z niepetnosprawnosciami i innymi
chorobami neurologicznymi. W ramach PLRiW tworzone s3 indywidualne subkonta, na ktérych
chorzy gromadzi¢ mogg srodki z 1,5% podatku i darowizn.

W 2023 r. projekt swoim dziataniem objat 999 o0sdb. Zatozono 105 nowych subkont, zamknieto 2.
Podopieczni programu ,Mam szanse” ze swoich indywidualnych subkont finansowali takie ustugi jak:
zabiegi i turnusy rehabilitacyjne, konsultacje i terapie neurologiczne, urologiczne, psychiatryczne,
psychologiczne, stomatologiczne, logopedyczne czy fizjoterapeutyczne. W ramach PLRiW byty
finansowane réwniez kursy doszkalajgce oraz zajecia sportowe. Odbiorcy wptat celowych, ze swoich
subkont optacali produkty medyczne, takie jak: leki tagodzace objawy choroby, srodki higieny
osobistej, 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 lub/i
poprawy jakosci ich zycia.

W 2023 r., podopiecznym programu ,,Mam Szanse” zostato umozliwione finansowanie

samochoddw, dostosowanych do potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami fizycznymi.

1200

999

1000
800
600
400

200 105

A 2

Liczba subkont Nowe subkonta Zamkniete subkonta

Wykres 3. Subkonta w Programie Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia ,,Mam szanse” w 2023 r.



Centrum Informacyjne SM (CISM), w tym Ogdlnopolska Infolinia SM

Celem Centrum Informacyjnego SM jest udzielanie wsparcia informacyjnego i specjalistycznego
osobom z SM i ich bliskim z catej Polski oraz zza granicy. W 2023 r. CISM obstuzyto 1168 zgtoszen.

Zgtoszenia dotyczyty przede wszystkim diagnozy, rehabilitacji i leczenia, w szczegdélnosci:
aktualnych informacji na temat dostepnosci do leczenia, metodach terapii, pojawieniu sie i refundacji
nowych lekéw na SM, $ciezki dziatania przy podejrzeniu SM oraz probleméw z postawieniem
diagnozy, mozliwosci zmiany osrodka leczniczego oraz o informacji na temat nowej szczepionki
przeciw Covid-19. Wsrdd poruszonych tematdw pojawity sie tez pytania o zasady zywienia oséb ze
stwardnieniem rozsianym, m.in.: odpowiedniej suplementacji, wskazanej diety czy odzywiania sie
przy chorobach wspétistniejgcych; rehabilitacji, m.in.: mozliwosci korzystania z réznych form
rehabilitacji prywatnie oraz w ramach NFZ; spraw socjalnych: mozliwosci przyznania renty i zasitku
oraz zapewnienia opieki domowej choremu. Poruszane byty tez kwestie zmiany miejsca leczenia oraz
problemdéw w komunikacji z lekarzem prowadzgcym odnosnie zmiany lekéw. Dzwonigcy zgtaszali
rowniez skargi na dtugie kolejki i czas oczekiwania na wtgczenie do programu lekowego oraz
problemy z samodzielng decyzjg w wyborze leku w trakcie konsultacji z lekarzem neurologiem.
Rownoczesnie, z trwaniem wojny w Ukrainie, do Centrum Informacyjnego SM zgtaszaty sie osoby,
ktdre przeprowadzity sie do Polski i poszukiwaty podstawowych informacji dotyczgcych mozliwosci
podjecia lub kontynuacji leczenia na terytorium Rzeczypospolitej Polskiej.

Informacje oraz wsparcie na Infolinii udzielane byto w jezykach: polskim, ukrairiskim oraz
angielskim. Najwiecej oséb z Centrum Informacyjnym kontaktowato sie z wojewddztw
mazowieckiego, matopolskiego i wielkopolskiego a najmniej z kujawsko-pomorskiego. Ze wsparcia
Centrum Informacyjnego SM korzystaty gtéwnie kobiety (847 osdb). Wsrdd dzwonigcych najwiecej
byto chorych na SM (927 osdb), a kolejng najliczniejszg grupe stanowity osoby bliskie lub cztonkowie
rodzin (143 osoby). Az 384 osoby, czyli 33 % dzwonigcych, kontaktowato sie z Centrum
Informacyjnym SM po raz pierwszy. Az 806 oséb wybrato kontakt telefoniczny z Centrum
Informacyjnym, 357 oséb skontaktowato sie za pomocg Internetu (mail lub formularz zgtoszeniowy),
a 5 oséb zdecydowato sie na spotkanie w Biurze Rady Gtéwne;j. Jezeli chodzi o czas poswiecony na
konsutacje, to najkrétsza rozmowa trwata 4 minuty, najdluzsza z kolei wyniosta prawie 2 godziny,
czyti 112 minut. Sredni czas konsultacji wynidst okoto 19 minut.

W CISM osoby z SM i ich bliscy mogg tez zamawia¢ darmowe publikacje specjalistyczne dotyczace
choroby, leczenia i rehabilitacji. W 2023 r. zrealizowano 170 zamdwien, niektore obejmowaty nawet

kilkanascie publikacji.
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Wykres 4. Centrum Informacyjne SM i Infolinia SM w 2023 r. - struktura zgtoszen

Specjalistyczna poradnia dla oséb z SM i ich bliskich

W ramach Centrum Informacyjnego SM dziata Specjalistyczna poradnia dla oséb z SM
i ich bliskich, w ktérej w 2023 r. skorzysta¢ mozna byto z bezptatnego wsparcia
psychologdw/psychoterapeutéw, prawnika, pracownika socjalnego, dietetyka, pielegniarki SM oraz
neurologa. Wsparcie w poradni prowadzone byto przez wykwalifikowanych specjalistow, 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. tacznie (od kwietnia 2023 r. do korica marca 2024 r. — projekt zachodzi na dwa lata)
na wsparciu specjalistdw skorzystato kilkaset oséb w ciggu 1128 godzin wsparcia.

Wsparcie psychologiczne skupiato sie przede wszystkim na redukowaniu poziomu leku,
zwiekszeniu samodzielnosci i pewnosci siebie, pomocy w odnalezieniu sie w spoteczeristwie.
Waznym tematem byly tez diagnoza i doswiadczenie réznych objawéw SM, ktére powodowaty
ogromne napiecia emocjonalne u oséb kontaktujgcych sie z psychologami. Podczas konsultacji
z pracownikiem socjalnym osoby z SM otrzymywaty podstawowa 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
zredukowacd poziom leku i stresu. Beneficjenci dostawali takze niezbedng wiedze na temat réznych

typdéw i mozliwych terapii, badan klinicznych, skutkéw ubocznych zazywania poszczegdlnych lekow



na SM oraz mozliwosci leczenia objawowego. Poradnictwo z obszaru dietetyki 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. Porady
pielegniarki SM byta nowoscig i przede wszystkim byty nakierowane na udzielanie informacji
odnosnie $ciezki pacjenta przy podejmowaniu leczenia oraz w tematyce dostepnych lekdw na SM

i ogdlnych informacji, zwigzanych z szerokim tematem leczenia i rehabilitacji, réwniez przy chorobach

wspdtistniejgcych.
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Wykres 5. Formy pomocy $wiadczone w Specjalistycznej poradni SM

Abilimpiada SM

W 2023 r. odbyta sie XI edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci oséb z
niepetnosprawnosciami chorych na SM o nazwie ,,XI Abilimpiada SM”, w ktérej uczestniczyto 50 oséb,
15 opiekundéw i 5 wolontariuszy. Abilimpiada miata miejsce w Osrodku Rehabilitacyjno-
Wypoczynkowym Wielspin w woj. wielkopolskim. Uczestnicy brali udziat w kilku dyscyplinach:
warcaby, artystyczna, fotografia, muzyczno-tanecznej oraz warsztacie psychologicznym,
do prowadzenia ktérych zaangazowani zostali eksperci. Wszyscy uczestnicy otrzymali nagrody,
dyplomy, medale i puchary. Wydarzenie otrzymato Patronat Honorowy Wojewody Wielkopolskiego.
Gala,,SyMfonia serc”

W 2023 roku w Patacu Staszica w Warszawie odbyta sie uroczysta Gala ,, SyMfonia serc”, w trakcie
ktorej wreczono 10 Odznaczen ,Ambasador SM”, 10 Podziekowan ,Serca serc”, a takze przyznano
Tytut ,Cztowiek Wielkiego Serca. To wyrdznienia dla oséb publicznych i prywatnych, instytucji
i firmy, ktére bezinteresownie pomagajg osobom ze stwardnieniem rozsianym, szerzg wiedze

na temat choroby i wspierajg dziatania organizacji.

Dziatania edukacyjno-informacyjne

W 2023 r. Biuro Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito
liczne dziatania informacyjne i edukacyjne obejmujace réznorodne obszary tematyczne i prowadzone

byty przy uwzglednieniu réznorodnych form komunikacji i kanatéw z bardzo duzymi zasiegami.



Social media (m.in. Facebook, Instagram, Twitter)
. Strona internetowa . Materiaty wideo
B smExpress [ Spotkania osobiste

. Spotkania on-line Webinary

Wykres 6. Kanaty i metody prowadzenia dziatan edukacyjno-informacyjnych w 2023 r.
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Opis poszczegdlnych projektow:
Badanie dotyczace leczenia oséb z SM w Polsce

W 2023 r. PTSR rozpoczeto badanie, ktdrego celem jest zebranie danych na temat procesu
diagnozy i leczenia osdb chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce, ale z perspektywy samych
pacjentéw. W ramach badania przeprowadzane sg badania ankietowe, wywiady indywidualne,

a takze analiza danych zastatych pochodzacych m.in. z NFZ. W 2023 r. organizacja opracowata
zatozenia i tezy do badania, oraz - przy wsparciu Doradczej Komisji Medycznej PTSR - pytania do
ankiety, ktdra finalnie ukazata sie na poczatku 2024 r.

Warsztaty dla oséb mtodych z SM ,,SM? Nie panikuj, dziataj!”

Celem projektu byto dostarczenie mtodym osobom chorujgcym na stwardnienie rozsiane wsparcia
w postaci rzetelnych informacji na temat choroby, leczenia, postepowania medycznego, stylu zycia
i probleméw psychologicznych. W spotkaniach udziat wzieto kilkanascie mtodych oséb
z catej Polski. W trakcie 3 spotkan z ekspertami (psychologiem, neurologiem, dietetykiem,
fizjoterapeutg) mogty zdoby¢ wiedze na temat swojego schorzenia i podzieli¢ sie wtasnymi
doswiadczeniami w codziennych zmaganiach z chorobga. Wydarzenie zorganizowane byty przy udziale
Fundacji StardnienieRozsiane.Info.

Webinary

Poniewaz wiele osdb ze stwardnieniem rozsianym przyjmuje suplementy diety, w 2023 r. szukajac
odpowiedzi na pytania dotyczgce stosowania tych preparatéw, ich skutecznosci i bezpieczenstwa,
organizacja przeprowadzita webinar, ktdrego gosciem byt dr n. med. Ariel Liebert, farmaceuta
kliniczny z Uniwersytetu Mikotfaja Kopernika w Toruniu oraz Collegium Medicum w Bydgoszczy pn.
,Leki i suplementy diety. Prosta droga czy labirynt bez wyjscia.”

Zmeczenie jest jednym z najczestszych objawdw stwardnienia rozsianego. To symptom
niewidoczny, jednak w istotny sposéb zaburzajgcy codzienne funkcjonowanie oséb z SM. Z tego
wzgledu organizacja w 2023 r. przeprowadzita webinar na temat tego objawu oraz mozliwych metod
zaradczych, w ktérym goscita dr n. med. Monike Marone z Oddziatu Neurologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Krakowie

Oba wydarzenia transmitowane byty na zywo na Facebooku PTSR, a ich nagrania umieszczone
na kanale Youtube PTSR i na stronie www.ptsr.org.pl.

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

W 2023 r. organizacja przeprowadzita warsztat on-line dla rodzicéw dzieci i mtodziezy z SM
w trakcie ktérego gosciem byta prof. dr hab. n. med. Katarzyna Kotulska-Jézwiak, Kierownik Kliniki
Neurologii i Epileptologii w Instytucie ,,Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka”, a takze psycholog
kliniczna - dr n. med. lzabela Kaczmarek z Pracowni Neuropsychologii Wieku Rozwojowego

Uniwersytetu Medycznego w Poznaniu. Z tej formy wsparcia skorzystata kilkanascioro rodzicéw.
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Projekt edukacyjny dot. NMOSD

W 2023 r. PTSR przeprowadzito szereg dziatan majgcych na celu podnoszenie swiadomosci
na temat NMOSD i zmierzajgcych do przyspieszania prawidtowej diagnostyki i leczenia. W ramach
projektu Informator Centrum Informacyjnego udzielat informacji na temat NMOSD. Ponadto, jesli
zaszta taka potrzeba, odsytat do neurologa dyzurujgcego w ramach Specjalistycznej poradni, aby ten
maogt pokierowad pacjenta na diagnostyke, doradzi¢ odnosnie kolejnych krokéw postepowania itp.
W ramach projektu na stronie www.ptsr.org.pl (w aktualnosciach) oraz w mediach
spotecznosciowych pojawity sie informacje dotyczgce NMOSD. Ponadto, nr 115 SM Expressu, ktory
ukazat sie w listopadzie 2023 r. zostat poswiecony m.in. tej chorobie.

Spotkania z Beniaminem

W 2023 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 2023 r. wydano 6 numerdéw magazynu.
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 réwniez na celu szerzenie informacji na temat rzutowo-remisyjnej postaci
SM, nowoczesnych metod leczenia choroby, a takze réznych sposobéw dbania o siebie.

W jego ramach powstata strona www.zapytajosm.pl, na ktdrej znajduje sie formularz umozliwiajacy
zadawanie pytan ekspertom. W 2023 r. nagrano 5 webinaréw, w ktérych goscie odpowiadali na
pytania zadane przez formularz. Nagrania dostepne sg na Facebooku, Youtube oraz stronie
internetowej organizacji, a takze na stronie kampanii ,,Zapytaj o SM”. Publikowano réwniez materiaty
edukacyjne na stronie internetowej kampanii.

Dziatania edukacyjne nt. zaburzen moczowych

Zaburzenia pracy pecherza moczowego sg jednym z objawdw stwardnienia rozsianego, ktore
zalicza sie do tzw. niewidzialnych symptomow i ktdre sg bardzo ucigzliwe dla chorych. Szacuije sie,
ze nawet kilkadziesigt procent oséb z SM bedzie sie z nimi zmagac, a ktdre - zwtaszcza nieleczone -
moga prowadzi¢ do powaznych infekcji. Infekcje pecherza moczowego sg jednym z trzech
najczestszych, nieneurologicznych powiktan wynikajgcych z SM. Chcac poszerzaé wiedze oséb z SM
na ten temat, organizacja przeprowadzita dziatania edukacyjne: publikowata serie postow,
przeprowadzita webinar pn. , Infekcje pecherza. Przyczyny, leczenie, profilaktyka”, ktérego gosciem

byt prof. dr hab. n. med. Stawomir Poletajew - specjalista urolog z europejskim tytutem Fellow of the
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European Board of Urology. Webinar transmitowany byt na Facebooku PTSR, a jego nagranie
umieszczone zostato na Youtube organizacji oraz na www.ptsr.org.pl. Ponadto PTSR poswiecito temu
tematowi 112 numeru SM Expressu.
Edukacja dot. PPMS

Aby poszerza¢ wiedze osdb chorych na stwardnienie rozsiane o pierwotnie postepujgcej postaci
stwardnienia rozsianego (PPMS) w 2023 r. organizacja przeprowadzita szereg dziatan edukacyjnych:
publikowata posty, przeprowadzita webinar pn. ,,Pierwotnie postepujgca posta¢ SM. Wiem wiecej”,
w ktérym gosciem byt dr Barttomiej Mielcarek, specjalista neurolog z Klinicznego Oddziatu Neurologii,
4 Wojskowego Szpitala Klinicznego we Wroctawiu. Webinar transmitowany byt na Facebooku PTSR,
a jego nagranie umieszczone zostato na Youtube organizacji oraz na www.ptsr.org.pl.
O PPMS organizacja pisata réwniez w 114 numerze SM Expressu, a takze opublikowata poradnik
z najwazniejszymi zagadnieniami dotyczgcymi tej postaci.
Spotkania regionalne

W 2023 r. organizacja kontynuowata serie spotkan regionalnych, tzw. okragtych stotéw,
pn. ,Dialog dla stwardnienia rozsianego”, w trakcie ktoérych wraz z zaproszonymi decydentami,
przedstawicielami instytucji, szpitali, lekarzami i osobami z SM dyskutowano na wazne
i problematyczne kwestie zwigzane z SM dla konkretnych regionéw Polski. Jednoczesnie,
przeprowadzano otwarte i bezptatne spotkania dla oséb z SM pt. ,,Porozmawiajmy o stwardnieniu
rozsianym”, w trakcie ktorych mogli oni wystuchad prelekcji specjalistow: neurologa
i psychologa/fizjoterapeuty. W 2023 r. spotkania odbylty sie we Wroctawiu i Katowicach, a kazde
zgromadzito kilkudziesieciu uczestnikow.
Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowej

W 2023 r. PTSR prowadzito dziatania edukacyjne za pomoca strony internetowej oraz swoich
medidw spotecznosciowych: Facebooka i Instagrama, Twittera oraz Youtube. Wszystkie bowiem byty
odwiedzane przez duzg liczbe oséb (nawet kilka tysiecy miesiecznie), gtéwnie kobiety w wieku 25-44
lat, a wiec przez grupe szczegdlnie wrazliwg na zachorowanie na SM. W 2023 r. organizacja
opublikowata kilkaset postéw edukacyjno-informacyjno-motywacyjnych, m.in. cykl ,,Pacjenci pytajg”
czy ten poswiecony tematowi macierzynistwa i rodzicielstwa w SM.
Swiatowy Dziers SM

Swiatowy Dziers SM to miedzynarodowe $wieto 0séb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja
kazdego roku. W 2023 r. po raz ostatni wydarzenie odbywato sie pod tym samym hastem, co w latach
ubiegtych tj. ,,SM. Wiezi, kontakty, relacje” (MS Connections). Obchody prowadzone byty w mediach
spotecznosciowych i na stronie www. Zaprezentowano sylwetki oséb z SM, ktére mimo choroby
realizujg swoje pasje i marzenia, zorganizowano konferencje prasowg w Centrum Prasowym Polskiej
Agencji Prasowej oraz Gale "SyMfonia serc"; przeprowadzono webinar z cyklu ,,Zapytaj o SM”

z udziatem prof. Selmaja, a kilku cztonkdw Doradczej Komisji Medycznej PTSR zapraszato na
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bezptatne konsultacje; Prof. Krzysztof Selmaj - Przewodniczgcy Doradczej Komisji Medycznej

i Dominika Czarnota-Szatkowska, Sekretarz Generalna PTSR odwiedzili studio DzierA dobry TVN, by
mowic o SM; oswietlono Warszawe - na pomaranczowo zabtysty: Patac Kultury i Nauki Warszawa
oraz Most Slagsko-Dgbrowski.

Seria nagran ,,Cwicz z PTSR”

Aktywnosc fizyczna u 0sdb z SM jest szczegdlnie wskazana. W 2023 r. z inicjatywy PTSR powstat
cykl filméw pt. ,,Cwicz z PTSR”, przygotowanych przez Jowite Chruszczyk - instruktorke pilatesu,
animal flow, asystentke treningu sitowego z odwaznikami kettlebells. Filmy udostepniono na Youtube
organizacji, a promowano w mediach spotecznosciowych i na www.ptsr.org.pl.

Materiat wideo pn. ,,10 przykazan pacjenta chorego na stwardnienie rozsiane”

Aby edukowadé na temat stwardnienia rozsianego w 2023 r. z inicjatywy organizacji powstat film,
ktoérego celem byto uwrazliwienie oséb z SM na najwazniejsze zagadnienia zwigzane z ich choroba.
Film dostepny byt na Youtube PTSR, w mediach spotecznosciowych i na stronie www.ptsr.org.pl,

a takze rozpowszechniany byt przez MedTV.
Wsparcie dla oséb z Ukrainy

W 2023 r. organizacja prowadzita dziatania wsparciowe dla oséb ze stwardnieniem rozsianym,
ktére w wyniku wojny w Ukrainie zmuszone byty szuka¢ leczenia i wsparcia dot. swojej choroby
na terenie Polski. W ramach wsparcia oferowano pomoc i porady m.in. neurologa, dietetyka,

psychologa.

Wspotpraca miedzynarodowa

Dziatania Biura Rady Gtédwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko
te prowadzone w kraju, ale réwniez wspodtpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtdwnie
z organizacjami 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
wzmochienie 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 wojna
opuscili ojczyzne, w 2023 r. PTSR wspoétpracowato z dwiema ukrainskim organizacjami (UCMS
i 99 Problems) oraz innym europejskimi organizacjami (m.in. European Multiple Sclerosis Platform,
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. Z uwagi na duzg liczbe uchodzcéw oraz ze wzgledu na fakt posiadania

ukrainskojezycznego pracownika, PTSR pozostat liderem tych dziatan na arenie europejskie;j.
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MSIF Working Group for Resources
Przedstawiciele PTSR kolejny rok z rzedu brali udziat w pracach grupy ds. zasobdw, ktérej
zadaniem jest tworzenie materiatéw informacyjnych skierowanych do oséb z SM i ich bliskich.
W 2023 r. ukazat sie poradnik dot. starzenia sie i SM. Ponadto w 2023 r. grupa opracowywata réwniez
zagadnienia dla kolejnych publikacji.
International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)
To coroczne wydarzenie, ktérego celem jest wymiana doswiadczen miedzy réznymi organizacjami
pacjenckimi z catego Swiata. W 2023 roku wydarzenie odbyto sie online.
Cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis International Federation
W 2023 r. organizacja kontynuowata cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform
i Multiple Sclerosis International Federation (MSIF). Ponadto, Sekretarz Generalna brata udziat
w posiedzeniach Komisji Wykonawczej EMSP, ktdrej byta cztonkiem do maja 2022 roku oraz CEO
Advisory Board (MSIF) i otwartych posiedzeniach Rady Gtownej MSIF. Wzieta rowniez udziat
w miedzynarodowej konferencji Annual Conference EMSP w Helsinkach.
Udziat w projekcie MS Nurse Pro
W 2021 r. Sekretarz Generalna zostata Przewodniczgcg Komitetu Sterujgcego miedzynarodowego
programu edukacyjnego MS Nurse Pro, ktorego celem jest edukacja pielegniarek i przedstawicieli
innych zawoddéw 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 2023 r.
odbyty sie 2 posiedzenia Komitetu Sterujgcego. Ponadto, co 2 miesigce miaty miejsce posiedzenia
robocze. MS Nurse Pro byto réwniez obecne na corocznej konferencji ECTRIMS (European Committee
for Treatment and Research in Multiple Sclerosis) w Mediolanie. W kwestii programu PTSR
wspotpracuje w Polsce z Polskim Towarzystwem Pielegniarek Neurologicznych. Z inicjatywy PTSR do

Komitetu Sterujgcego MS Nurse Pro w 2023 dotgczyta rowniez dr Marcelina Skrzypek-Czerko.

PTSRw 2023 r. udzielito patronatu honorowego dla VIl Kongresu Polskiego Towarzystwa
Studentdéw Farmacji, rozpoczeto wspotprace z portalem internetowym leki.pl, objeto patronatem
Il edycje miedzynarodowej konferencji ,Priorities and challenges in Polish and European drug policy”
organizowanej przez Wydawnictwo Termedia. Organizacja wspotpracowata tez z Ukrairiskim Domem
- Fundacja ,,Nasz Wybdr”, wspierajgc osoby chore na SM z Ukrainy i informujgc je o mozliwosciach
leczenia w Polsce, brata udziat w Radzie Organizacji Pacjentdw przy RPP, wspdtpracowata
z parlamentarzystami w ramach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego oraz
z neurologami w ramach Doradczej Komisji Neurologicznej PTSR. Sekretarz Generalna
reprezentowata organizacje na waznych wydarzeniach dotyczgcych tematyki stwardnienia

rozsianego, m.in. w czasie konferencji ,SM i co z tego?” organizowanej przez Fundacje
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StwardnienieRozsiane.Info, konferencji ,Stwardnienie Rozsiane” czy w trakcie ECTRIMS

w Mediolanie.

Pracownicy i wspoétpracownicy Biura Rady Gtéwnej PTSR

Pod koniec 2023 r. liczba pracownikéw zatrudnionych na etat zmniejszyta sie z 7 do 6 oséb
(w grudniu 2023 r. odeszta pracowniczka PLRiW). Tym samym w biurze Rady Gtéwnej PTSR, na koniec
2023 r. widoczna byta nastepujgca struktura zatrudnienia (umowa o prace): 1 pracownik
administracyjny obstugujacy sekretariat, 1 pracownik PLRiW, 1 pracownik Centrum Informacyjnego
SM, 3 pracownikéw merytorycznych. Kontynuowano wspétprace z firmg zewnetrzng prowadzaca
ksiegowos¢ oraz drugg do obstugi informatycznej.

W 2023 r. Biuro RG PTSR kontynuowato dziatalno$¢ informacyjno-poradnicza na rzecz Oddziatow:
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?”.

W 2023 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 konsultowali réwniez kwestie zwigzane z codzienng pracg biura
i organizacji ze specjalistami ze Stowarzyszenia BORIS, FRSO. Pracownicy biura brali takze udziat
w specjalistycznych szkoleniach organizowanych przez firmy farmaceutyczne, ktérych celem byto
zapoznanie sie z mechanizmem dziatania lekdw, skutkami ubocznymi czy lekami znajdujgcymi sie

w badaniach.

Oswiadczenie dot. finansowania dziatan statutowych PTSR w 2023 r.

W 2023 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, do realizacji swoich dziatan

statutowych, pozyskiwato wsparcie finansowe (w formie darowizn lub grantéw) od nastepujacych

partnerow:

PFRON - 167.442,18 zt IBSA - 15.000,00 zt
EMSP - 22.434,00 zt Janssen - 65.000,00 zt
Fundacji Energa - 2.000,00 zt Merck - 43.000,00 zt
Fundacji PTSR - 6.000,00 zt Novartis - 46.500,00 zt
Fundacji Castorama - 14.239,53 zt Roche - 60.000,00 zt
(na podopiecznego PRLiW) Sandoz - 20.000,00 zt
Bristol Myers Squibb/Celgene - 25.000,00 zt Sanofi - 30.000,00 zt

Teva - 8.000,00 zt
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