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O Polskim Towarzystwie Stwardnienia Rozsianego

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego (PTSR) to pozarzgdowa organizacja pozytku
publicznego, wpisana do Krajowego Rejestru Sgdowego (KRS 0000083356) zrzeszajgca osoby chore
na SM, ich rodziny i przyjaciot.

Misjq PTSR jest poprawa jakosci zycia oséb ze stwardnieniem rozsianym.

PTSR oferuje szereg bezptatnych dziatarh edukacyjnych, informacyjnych i wspierajgcych, ktérych
celem jest dostarczanie rzetelnych informacji o chorobie i jej objawach, podnoszenie swiadomosci
na temat SM w spoteczenstwie, poprawa dostepu do leczenia i specjalistycznych ustug. Organizacja
prowadzi réwniez dziatania rzecznicze - spotykajgc sie z reprezentantami m.in. Ministerstwa Zdrowia
(M2Z), Narodowego Funduszu Zdrowia (NFZ) czy parlamentarzystami zainteresowanymi tematyka

ochrony zdrowia i sprawami spotecznymi, dgzy do poprawy jakos¢ zycia oséb z SM.

Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego na lata 2022-2026:
e Tomasz Pote¢ RG PTSR - Przewodniczacy RG
e Agnieszka Andrzejczyk z Oddziatu Radom - Wiceprzewodniczgca RG
o Krzysztof Kaczmarek z Oddziatu Konin - Wiceprzewodniczacy RG
e Adam Kaduczka z Oddziatu Zawiercie - Sekretarz RG
e Daniel Litwinski z Oddziatu Pomorskiego - Skarbnik RG
e Katarzyna Adamczyk-Drozyniska z Oddziatu Stawkéw
e Krystyna Podlasek z Oddziatu tédz
e Alina Machuderska z Oddziatu Warszawskiego

e lzabela Sekowska z Oddziatu Wielkopolska
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SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE

WSTEP

W 2024 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego przeprowadzito liczne dziatania
pomocowe, informacyjne, edukacyjne i rzecznicze kierowane bezposrednio i posrednio
skierowane przede wszystkim do chorych na stwardnienie rozsiane, z niepetnosprawnosciami
oraz ich bliskich, zgodne ze statutem organizacji. Realizowane aktywnosci miaty charakter
jednorazowych wydarzen oraz dziatan ciggtych, bedacych kontynuacjg projektow z lat
poprzednich. Obszary dziatan organizacji w 2024 r. mozna podzieli¢ na przenikajgce sie grupy,

co pokazujg ponizsze wykresy. W kolejnych rozdziatach organizacja zamieszcza szczegdétowe dane

dotyczace poszczegdlnych obszardéw dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.

’\ m dziatania Rady Gtéwnej PTSR

m dziatania rzecznicze

m wspotpraca z neurologami

m wsparcie bezposrednie Swiadczone chorym
m dziatania edukacyjno-informacyjne

® wspofpraca miedzynarodowa

m patronaty i wspétpraca
® dziatania administracyjne

Wykres 1. Obszary dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2024 r.

m Osoby z SM

m Osoby z niepetnosprawnosciami

m Osoby z NMOSD

m Bliscy chorych

m Ogot spoteczenstwa

= Srodowisko medyczne i ochrony zdrowia

Wykres 2. Gtéwni odbiorcy dziatan Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2024 r.
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1. DZIALANIA RADY GLOWNE!)

1.1. Uchwaly

Rada Gtéwna PTSR (RG PTSR) w 2024 r. spotkata sie na 4 posiedzeniach. tacznie przyjeta

29 uchwat, ktére dotyczyty przede wszystkim Programu Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW),
prowadzonych dziatan edukacyjno-informacyjnych i funkcjonowania samej organizacji, Rady
Gtéwnej i biura Rady Gtéwnej PTSR (BRG PTSR), w tym m.in. preliminarza budzetowego

oraz kwestii lokowania srodkéw zgormadzonych na rachunkach PTSR - RG PTSR kontynuowata
polityke zwigzang z bezpiecznym ich lokowaniem - trzymane byty jedynie na lokatach bankowych
z gwarancjg zysku. Ponadto RG decydowata o zakupie Obligacji Skarbu Panistwa, ktore poza
gwarancjg bezpieczenstwa przynoszg zysk zasilajgcy konto organizacji i pozwalajgcy na utworzenie
kapitatu zelaznego. Cztonkowie Rady Gtdwnej Stowarzyszenia spotykali sie tez przy okazji innych
wydarzen, np. Abilimpiady i dyskutowali na tematy istotne dla organizacji.

1.2. Praca Rady Gtéwniej PTSR na rzecz Oddziatéw PTSR

Cztonkowie RG PTSR wspierali Oddziaty, pomagajac w rozwigzywaniu spraw biezacych,
urzedowych i merytorycznych zwigzanych z prowadzeniem Oddziatu.

1.3. Reprezentacja Prezydium i cztonkéw RG PTSR

W 2024 r. przedstawiciele Rady Gtdwnej reprezentowali PTSR na oficjalnych wydarzeniach,
organizowanych m.in. przez Oddziaty, instytucje publiczne czy inne organizacje pozarzagdowe

w Polsce i za granica. Byly to m.in.: posiedzenia Parlamentarnego Zespét ds. Stwardnienia
Rozsianego, konferencja ,Stwardnienie rozsiane i co z tego?” Fundacji StwardnienieRozsiane.Info,
koncert ,,Podaj Serce”, obchody 30-lecia Krajowego Osrodka Mieszkalno-Rehabilitacyjnego

dla Oséb Chorych na SM w Dabku, Dzier Stonecznikéw Stowackiego Stowarzyszenia Stwardnienia
Rozsianego. Ponadto, m.in. w zwigzku z przyznawaniem odznaczenia ,Zastuzony PTSR”,
przedstawiciele Rady Gtéwnej, przede wszystkim Prezydium, odwiedzali Oddziaty PTSR na ich
oficjalnych uroczystosciach.

Przewodniczacy PTSR znalazt sie¢ w rankingu 100 najbardziej wptywowych oséb w polskim
systemie ochrony zdrowia za 2024 r. opublikowanym przez Puls Medycyny juz w 2025 r.

1.4. Walne Zgromadzenie Delegatéw

W dniu 8.06.2024 r. odbyto sie Walne Zgromadzenia Delegatow (WZD) zwotane przez Rade

Gtéwna PTSR zgodnie ze statutem organizacji. Sposréd delegatédw uprawnionych do gfosowania
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udziat wziety 32 osoby. Przyjety one sprawozdanie finansowe i merytoryczne za 2023 .

2. DZIALANIA RZECZNICZE

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2024 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujgc potrzeby oséb ze stwardnieniem rozsianym, ale tez NMOSD.
Podjete w tym obszarze dziatania dotyczyty bardzo réznorodnych tematdéw i zagadnien.
2.1. Udziat w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego
Parlamentarny Zespét ds. Stwardnienie Rozsianego to grupa sktadajaca sie z parlamentarzystéw,
ktorzy wraz z przedstawicielami organizacji pacjenckich, ekspertami oraz samymi pacjentami
dyskutujg sytuacje oséb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla biezgcych probleméw. Obecnie
przewodniczgcym Zespotu jest poset Mirostaw Suchon. W 2024 r. odbyty sie 2 posiedzenia
Parlamentarnego Zespotu z udziatem przedstawicieli PTSR, Doradczej Komisji Medycznej PTSR,
MZ i NFZ. Tematy poruszane na posiedzeniach byty spéjne z innymi dziataniami rzeczniczymi
i dotyczyly: wystepnych wynikdéw ankiety przeprowadzonej w tym roku przez PTSR wsréd oséb
chorych na SM nt. diagnostyki i leczenia stwardnienia rozsianego w Polsce, leczeniu stwardnienia
rozsianego jako inwestycji w zdrowie pacjenta, zaprezentowania stanowiska ekspertow w sprawie
ujednolicenia kryteridow kwalifikacji do leczenia toksyng botulinowa typu A pacjentdow ze
spastycznoscig w programie lekowym B.57, kwestii wstrzymania nowych wtgczen pacjentéw
do programu lekowego B.29 w wielu placéwkach w Polsce, uwag do projektu rozporzgdzenia
Ministra Zdrowia w sprawie $wiadczen gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej oraz do
zarzadzenia Prezesa NFZ w sprawie okreslenia warunkdéw zawierania i realizacji uméw w rodzajach
rehabilitacja lecznicza.
2.2. Dziatania majace na celu poprawe dostepnosci do leczenia w ramach Programu lekowego
B.29 ,Leczenie stwardnienia rozsianego”
W 2024 r. organizacja otrzymata wiele sygnatdw o problemach z dostepem do terapii od osob
prébujacych rozpoczgé leczenie w ramach programu lekowego B.29 "Leczenie stwardnienia
rozsianego" w woj. dolnoslgskim. W zwigzku z tym PTSR skierowato pismo do Dyrektora
Dolnoslaskiego Oddziatu NFZ z prosba o informacje m.in. na temat tego, jak wyglada obecnie czas
oczekiwania na witgczenie do programu lekowego B.29 w poszczegdlnych osrodkach w
wojewoddztwie dolnoslgskim oraz z czego mogg wynikac zaistniate problemy z nowymi
wigczeniami. Organizacja otrzymata w odpowiedzi wymijajgce pismo. W nastepnych tygodniach

naptywaty kolejne zgtoszenia z réznych czesci Polski. Pacjenci byli informowani przez placowki
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leczgce o braku mozliwosci przyjecia do programu lekowego B.29 ze wzgledu na brak

finansowania. W zwigzku z tym organizacja skierowata pismo do Prezesa Narodowego Funduszu

Zdrowia, Ministerstwa Zdrowia, Konsultanta krajowego w dziedzinie neurologii, Rzecznika Praw

Pacjenta, Przewodniczacej PTN, postéw i postanek zasiadajgcych w Parlamentarnym Zespole ds.

Stwardnienia Rozsianego. Z czasem, wraz z pogarszajaca sie sytuacjg z dostepem do programu

Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego wraz z Fundacjg StwardnienieRozsiane.Info

wystosowaty wspadlny apel do Minister Zdrowia lzabeli Leszczyny z prosba o pilng interwencje

w tej sprawie. Niestety kolejne osrodki wstrzymywaty wtaczenia do programu ze wzgledu na

trudna sytuacje finansowa. Przetomem okazato sie zwotanie - z inicjatywy PTSR - pilnego

posiedzenia Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego, w trakcie ktérego padty
deklaracje o uregulowanie zalegtosci finansowych wobec szpitali, co, przynajmniej chwilowo,
umozliwito nowe wtgczenia w wiekszosci placéwek.

2.3. Uwagi do projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia w sprawie swiadczen
gwarantowanych z zakresu rehabilitacji leczniczej oraz do Zarzadzenia nr 94/2024/DS0Z
Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie okre$lenia warunkéw zawierania
i realizacji umow w rodzajach rehabilitacja lecznicza.

Obawe PTSR budzito ewentualne ograniczenie dostepu do swiadczen z zakresu rehabilitacji

leczniczej, w tym szczegdlnie rehabilitacji domowej, dla oséb chorujgcych na stwardnienie

rozsiane. W uwagach PTSR wyrazito réowniez postulat, aby umozliwi¢ pacjentom w ramach
kompleksowej rehabilitacji konsultacje dietetyka, urologa i ginekologa.

2.4. Debata "Diagnoza i leczenie oséb z SM. Perspektywa pacjenta."

28 maja 2024 r. odbyta sie konferencja PTSR zorganizowana z okazji Swiatowego Dnia SM,

w ktorej udziat wzieli m.in. Konsultant krajowa w dziedzinie neurologii, Prezes PTN,

Przewodniczgcy Doradczej Komisji Medycznej PTSR i przedstawiciel NFZ. W trakcie konferencji

zaprezentowane zostaty pierwsze wnioski z badania ankietowego, przeprowadzonego przez PTSR

w 2024 roku, w ktérym udziat wzieto ponad 1000 o0sdb, z czego ponad 600 leczgcych sie w ramach

programu lekowego. Relacja z wydarzenia ukazata sie w mediach ogélnokrajowych.

2.5. Pisma do decydentow i parlamentarzystéw dotyczyty problemow z realizacjg programu

lekowego B.29, opdznien i ostatecznie wstrzymania nowych wtgczen w wielu osrodkach w Polsce.

2.6. Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjentow

Przedstawiciele PTSR reprezentowali Srodowisko osdb z SM podczas spotkan odbywajgcych sie

w 2024 r. Dotyczyty one przede wszystkim proceséw refundacyjnych, kwestii zgtaszania

nieprawidtowosci w procesie udzielania swiadczern medycznych i zdarzen niepozgdanych,
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zagadnien dostepnosci, w tym do swiadczen zdrowotnych w podmiotach leczniczych dla osob

ze szczegoblnymi potrzebami, szkolen poswieconych Funduszom Kompensacyjnym, w tym Zdarzen
Medycznych, Szczepien ochronnych i Badan klinicznych.

2.7. Postulaty PTSR na 2024 r.

PTSR przygotowato, a takze opublikowato kilkanascie postulatéw dotyczacych obszaru diagnostyki,
leczenia i kompleksowej opieki nad osobami z SM. Postulaty zostaty ogtoszone w trakcie
obchodéw Swiatowego Dnia SM.

2.8. Interwencja w sprawie przystanku tramwajowego przy Instytucje Psychiatrii i Neurologii
Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w listopadzie 2024 roku skierowato pismo do ZTM

z prosbhg o usytuowanie przystanku tramwajowego przy Instytucie Psychiatrii i Neurologii

w Warszawie, ktére sktadane byto w imieniu tysiecy chorych na stwardnienie rozsiane i inne
choroby neurologiczne, ktérzy korzystajg na co dzien z réznych poradni dziatajgcych przy
Instytucie. Wniosek nie zostat rozpatrzony pozytywnienie, ale dalsze dziatania w tej kwestii podjetfa
Alina Machuderska, cztonkini RG PTSR, ktéra w swoim imieniu w 2025 r. zgtosita informacje o

braku dostepnosci.

3. WSPOLPRACA Z NEUROLOGAMI

Waznym elementem dziatan rzeczniczych PTSR jest wspoétpraca z Doradczg Komisja Medyczng
PTSR (DKM), w sktad ktérej wchodzi kilkunastu ekspertéw neurologéw zajmujacych sie SM.
Przewodniczgcym jest prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj, Wiceprzewodniczgcymi - prof. dr
hab. n. med. Katarzyna Kotulska-J6zwiak i dr n. med. Robert Bonek, a Sekretarzem - prof. dr hab.
n. med. Marcin Mycko. W 2024 r. od byt sie 3 posiedzenia DKM, w trakcie ktérych dyskutowano
nastepujgce kwestie: oméwienie danych do Atlasu SM, kwestia rozszerzenia wskazan

dla kladrybiny, refundacja podskdrnej postaci okrelizumabu, omdwienie wstepnych wynikow
badania ankietowego przeprowadzonego przez PTSR, kwestia wstrzymania nowych wtgczen

do programu lekowego, refundacja satralizumabu, rawalizumabu i inebilizumabu w terapii
pacjentéw z NMOSD. PTSR wspotpracuje réwniez z Polskim Towarzystwem Neurologicznym,

w tym szczegdlnie z Sekcjg Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii PTN oraz z konsultantem

krajowym w dziedzinie neurologii.

4. PROGRAM LECZENIA, REHABILITACII | WSPARCIA ,,MAM SZANSE” (PLRiW)



Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia (PLRiW) jest projektem majgcym na celu poprawe
jakosci zycia 0séb chorujacych na stwardnienie rozsiane i/lub 0sdb 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.

W 2024 r. projekt swoim dziataniem objat 1085 oséb. Zatozono 86 nowych subkont, zamknieto
13. Podopieczni programu 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 tagodzgce objawy choroby, srodki
higieny osobistej, okulary i soczewki, sprzet rehabilitacyjny, wozki inwalidzkie, kule, tézka
medyczne, podnosniki dla osdb niepetnosprawnych. 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 2024 r., podopieczni programu ,,Mam Szanse” korzystali rGwniez z mozliwosci finansowania

samochoddw, dostosowanych do potrzeb oséb z niepetnosprawnosciami fizycznymi.
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Liczba wszystkich  Liczba nowych subkont Liczba zamknietych
subkont subkont

Wykres 3. Subkonta w Programie Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia ,,Mam szanse” w 2024 .

5. CENTRUM INFORMACYJNE SM (CISM)

Celem Centrum Informacyjnego SM jest udzielanie wsparcia informacyjnego

i specjalistycznego osobom z SM i ich bliskim z catej Polski oraz zza granicy. W 2024 r. CISM
obstuzyto 860 zgtoszen. Informacje oraz wsparcie na Infolinii udzielane byto w jezykach:
polskim, ukrainskim oraz angielskim. Celem wsparcia byto obnizenie poziomu leku

i obaw o przysztos¢ w zwigzku z chorobg, podejmowania bardziej swiadomych decyzji
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dotyczgcych swojego zdrowia poprzez zdobycie wiedzy o chorobie, postaciach i przebiegu,

jej wptywie na zycie i wykonywang prace, o macierzynstwie i ojcostwie w zwigzku z diagnoza,
formach leczenia i rehabilitacji oraz o mozliwosciach postepowania w trakcie pogorszenia sie
stanu zdrowia w trakcie rzutdw i w procesie postepowania niepetnosprawnosci.

Ze wsparcia CISM, podobnie jak w latach poprzednich, korzystaty gtéwnie kobiety (645
0sob). Wsrod dzwonigcych najwiecej byto chorych na SM (727 oséb), kolejng najliczniejszg
grupe stanowity osoby bliskie lub cztonkowie rodzin (123 osoby). Az 340 osoby kontaktowato
sie z Centrum Informacyjnym SM po raz pierwszy. 570 oséb wybrato kontakt telefoniczny, 287
- za pomocy Internetu (mail lub formularz zgtoszeniowy), a 3 zdecydowaty sie na spotkanie

w Biurze Rady Gtéwnej. Jezeli chodzi o czas poswiecony na konsultacje, to najkrétsza rozmowa
trwata 4 minuty, najdtuzsza z kolei wyniosta 115 minut. Sredni czas konsultacji wyniost 18
minut. W CISM osoby z SM i ich bliscy mogg tez zamawia¢ darmowe publikacje specjalistyczne
dotyczace choroby, leczenia i rehabilitacji w wersji papierowej oraz w wersji elektronicznej.

W 24 r. zrealizowano ponad 50 zamdwien, niektdre obejmowaty nawet kilkanascie publikacji.
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Wykres 4. Centrum Informacyjne SM i Infolinia SM w 2024 r. - struktura zgtoszen

6. SPECJALISTYCZNA OGOLNOPOLSKA PORADNIA DLA 0SOB
ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM I ICH BLISKICH

W ramach Centrum Informacyjnego SM dziata Specjalistyczna poradnia dla oséb z SM
i ich bliskich, w ktdérej w 2024 r. skorzystaé mozna byto z bezptatnego wsparcia psychologoéw,
prawnika, adwokata, pracownika socjalnego, dietetyka, pielegniarki SM, fizjoterapeutki

oraz neurologa. Wsparcie w poradni prowadzone byto przez wykwalifikowanych specjalistéow
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drogg telefoniczng, przez komunikator Skype, e-mailowo oraz - jesli zachodzita taka potrzeba -
osobiscie, w biurze PTSR w Warszawie. Pomoc udzielana byta osobom z diagnoza stwardnienia
rozsianego z catej Polski i zza granicy oraz ich bliskim. Od poczatku kwietnia 2024 r. do korica
marca 2025 r. (projekt zachodzi na dwa lata) ze wsparcia specjalistéw skorzystato kilkaset
0s6b w ciggu 1236 godzin wsparcia.

Celem wsparcia psychologicznego byto m.in. obnizenie poziomu leku i zamartwien o
przysztosc, objawdw depresji i zaburzen lekowych, zwiekszenie samodzielnosci i pewnosci
siebie beneficjentéw, praca nad akceptacjg diagnozy choroby przewlektej, rehabilitacja
spoteczna i pomoc w realizowaniu rél spotecznych i zawodowych.

Celem wsparcia socjalnego byto m.in. dostarczenie informacji na temat uprawnien socjalnych
i przystugujacych ulg, rent i orzecznictwa pozarentowego, skierowan na réznego rodzaju
rehabilitacje, opieki i pomocy opiekunki socjalnej oraz asystenta osoby niepetnosprawne;.

Z prawnikiem osoby z SM omawiaty kwestie mieszkaniowe, ubezpieczen, procedur
odwotawczych, spraw spadkowych, spraw rozwodowych, spraw podatkowych, prawa pracy,
prawa cywilnego. Duzg grupe zgtaszanych spraw nieodmiennie stanowity kwestie zwigzane

z prawem lokalowym (nieruchomosci). Prawnik udzielat konsultacji informacyjnych jak

i wsparcia technicznego przy napisaniu présb, odwotan i innych dokumentéw, niezbednych dla
prowadzenia spraw i postepowan.

Wsparcie neurologiczne skupiato sie przede wszystkim na poradnictwie dot. leczenia i
rehabilitacji stwardnienia rozsianego, a takze omawianiu stanu somatycznego oséb z SM i
pomoc informacyjna w kierowaniu ich do kolejnych specjalistéw. Beneficjenci otrzymywali
wsparcie informacyjne o dostepnym leczeniu i jego modyfikacji oraz rehabilitacji w SM,
niezbedng wiedze na temat réznych typow i mozliwych terapii, badan klinicznych, skutkow
ubocznych zazywania poszczegélnych lekdw na SM, kryteriéw kwalifikacji i dyskwalifikacji z
programu lekowego cigzy i rodzicielstwa w zwigzku z tg diagnozg oraz mozliwosci
przyjmowania lekdw w trakcie samej cigzy i karmienia piersig, informacji na temat leczenia
objawowego.

Poradnictwo z obszaru dietetyki dawato mozliwos¢ zdobycia informacji o diecie i sposobie
zywienia sie korzystnego dla 0séb chorujgcych na SM. Dietetyk udzielat konsultacji

i opracowywat indywidualne diety i plany zywieniowe dla chorych. Beneficjenci otrzymywali
niezbedng wiedze na temat réznych typdéw diet, mozliwosci ich stosowania, skutkow
ubocznych korzystania z niektérych diet czy gtodéwek przy SM.

Pielegniarka trakcie konsultacji, ktore odbywaty sie gtdwnie telefonicznie, ale tez za pomocg
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innych komunikatoréw, prowadzita edukacje na temat samoopieki w zakresie potrzebnym
osobom z niepetnosprawnosciami, zwtaszcza ruchows, ale tez w zakresie radzenia sobie

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

z pracg pecherza moczowego, wyproznieniami, mozliwosciami wsparcia osoby bliskiej lezgcej.
Pielegniarka SM udzielata réwniez ogdlnych informacji na temat dostepnych lekéw na SM,
skutkow ubocznych lekéw, mozliwosci rehabilitacji, dostepnych lekdw objawowych

i mozliwosci uzyskania ich, oraz mozliwosci zmiany leczenia w ramach programu lekowego,
ogolnych informacji na temat rzutéw.

Poradnictwo fizjoterapeutyczne to nowosé, ktéra pojawita sie w poradni w 2024 r. Porad
udzielata fizjoterapeutka doswiadczona w pracy z osobami ze stwardnieniem rozsianym,
innymi schorzeniami neurologicznymi, a takze z wiedzg w pracy z osobami

z niepetnosprawnosciami i posiadajgca odpowiednie kwalifikacje. Dostarczata informacji
na temat fizjoterapii, sportu i ruchu, dostepnych form rehabilitacji zdrowotnej i spotecznej

i wykorzystania odpowiednich narzedzi wspomagajacych i sprzetu rehabilitacyjnego itp.

® Psycholog

® Pracownik socjalny
® Prawnik/adwokat
= Neurolog

B Dietetyk

H Pielegniarka SM

‘ ® Fizjoterapeuta

Wykres 5. Formy pomocy swiadczone w Specjalistycznej poradni SM

7. ABILIMPIADA SM

6-8 wrzesnia 2024 r. odbyta sie Xll edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci oséb

z niepetnosprawnosciami chorych na SM, w ktoérej uczestniczyto 50 oséb, 15 opiekundéw i 5
wolontariuszy. Abilimpiada miata miejsce w oérodku Polanika Komplex Swietokrzyska Polana
koto Kielc. Uczestnicy brali udziat w kilku dyscyplinach: warcaby, artystyczna, fotografia,
muzyczno-tanecznej oraz warsztacie psychologicznym, do prowadzenia ktérych zaangazowani
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zostali eksperci. Wszyscy uczestnicy otrzymali nagrody, dyplomy, medale i puchary.

8. DZIAtANIA EDUKACYJNO-INFORMACYINE

PTSR przeprowadzito liczne dziatania informacyjno-edukacyjne obejmujgce rézne obszary

tematyczne prowadzone przy uzyciu zréznicowanych kanatéw komunikacyjnych.

350000

300000

250000

200000

150000

100000

50000

N

A

Wykres 6. Kanaty i metody prowadzenia dziatann edukacyjno-informacyjnych w 2024 r.
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Wykres 7. Efektywnos¢ Facebooka w dziataniach edukacyjno-informacyjnych w 2024 r.
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Wykres 8. Efektywnos¢ Instagrama w dziataniach edukacyjno-informacyjnych w 2024 r.
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Wykres 9. Efektywnosc strony internetowej w dziataniach edukacyjno-informacyjnych w 2024 r.

Opis poszczegdlnych dziatan edukacyjno-informacyjnych:

8.1. Badanie dotyczace leczenia oséb z SM w Polsce

W 2024 r. PTSR kontynuowato badanie rozpoczete w 2023 r., ktérego celem byto zebranie
danych na temat procesu diagnozy i leczenia oséb chorych na stwardnienie rozsiane w Polsce.
W 2024 r. przeprowadzano badania ankietowe oraz wywiady indywidualne z osobami chorymi

na SM, a takze przystgpiono do analizy danych - zaréwno tych otrzymanych z ankiety jak
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i danych zastatych. Pierwsze wyniki badania zostaty opublikowane na stronie internetowej

organizacji oraz zaprezentowane na konferencji prasowej z okazji Swiatowego Dnia SM.

Ponadto, w 2024 r. organizacja rozpoczetfa pisanie raportu zbiorczego, podsumowujgcego

zebrane dane.

8.2. Konferencja ,Stwardnienie rozsiane. Wiem wiecej”

14-15 wrzesnia odbyfa sie 1. 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 dotyczgcych zdrowia, w ktérych udziat wzieto prawie 300 osdb.

Drugiego dnia zorganizowano warsztaty dla mniejszej grupy oséb (okoto 70) pt. ,,By¢ Mama

z SM”, ktorych celem byto poszerzenie wiedzy stuchaczy na tematy zwigzane

z macierzyinstwem w stwardnieniu rozsianym.

8.3. Projekt,,By dziata¢ skuteczniej - wsparcie rozwoju oferty pomocowej Polskiego
Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego”

W 2024 r. organizacja rozpoczeta projekt finansowany w ramach Rzagdowego Programu

Wsparcia Rozwoju Organizacji Poradniczych Narodowego Instytutu Wolnosci - CRSO, ktérego

celem byto poszerzenie oferty wsparciowej PTSR - zaréwno ogdlnopolsko jak i lokalnie.

W jego ramach w 2024 r. prowadzono poradnictwo fizjoterapeutyczne i wsparcie Informatora

SM w catej Polsce, a takze spotkania indywidualne z dietetykami w konkretnych Oddziatach

PTSR: Dolnos$lgskim, Nadbuzanskim, Wielkopolskim oraz w Radomiu. Przeprowadzono réwniez

spotkania grupowe z dietetykiem w Oddziatach w Stawkowie, Zawierciu i Ciechanowie.

Projekt jest kontynuowany w 2025 r.

8.4. Warsztaty dla osob 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 problemdéw

psychologicznych. Wzieto w nich udziat kilkanascie mtodych oséb z catej Polski, ktdrzy

w trakcie 3 spotkan z ekspertami (psychologiem, neurologiem, dietetykiem, fizjoterapeutga)

mogli zdoby¢ wiedze na temat swojego schorzenia, ale tez zdrowego stylu zycia i podzieli¢ sie

witasnymi doswiadczeniami w codziennych zmaganiach z choroba. Z kolei celem warsztatow

dla oséb nowozdiagnozowanych, ktére prowadzit neurolog i psychoedukatorka, byto

dostarczenie im podstawowych informacji na temat SM i leczenia, a takze mozliwos¢

otrzymania wsparcia psychologicznego krétko po diagnozie. Do przeprowadzenia warsztatéw

zaproszeni zostali eksperci w przedmiotowych dziedzinach.
14



www.ptsr.org.pl

8.5. Webinary

W 2024 r. organizacja przeprowadzifa kilka webinaréw, w ktérych poruszane byty rézne
zagadnienia dotyczgce zycia z chorobg. Dwa z nich skupity sie na funkcjach poznawczych:

w pierwszym udziat wzieta psycholozka - Justyna Zejmo, ktéra opowiadata o tym, czym sa

te funkcje i jakie ich zaburzenia moga sie pojawié, w drugim - Joanna Tokarska,
fizjoterapeutka, opowiadata o roli aktywnosci fizycznej w zdrowiu mdozgu. W 2024 r.
przeprowadzony zostat rowniez webinar z udziatem dr Artura Sadowskiego, neurologa,

w ktérym rozmawiali$my na temat programu lekowego i leczenia oséb z SM. Ponadto,

pod koniec 2024 r. odbyty sie dwa webinary kierowane przede wszystkim do kobiet chorych
na SM, ktére dotyczyty nietrzymania moczu i zachowania zdrowia dna miednicy. Do ich
przeprowadzenia organizacja zaprosita ekspertki - uroginekolozke dr n. med. Hanne Szwede
oraz Martyne Naimska - urofizjoterapeutke. Webinary transmitowane byty na zywo na
Facebooku organizacji, a ich nagrania umieszczone na kanale Youtube PTSR.

8.6. Wydawnictwo ,SM Express”

»SM Express” to magazyn, ktérego celem jest przedstawianie i omawianie tematdw waznych
dla oséb z SM. W 2024 r. wydano 3 numery magazynu, ktére ukazaty sie w formacie pdf.

8.7. Materiaty filmowe - edukacyjne

W 2024 r. organizacja, oprdcz webinardw, tworzyta materiaty filmowe - dwa krétkie nagrania
dotyczace funkcji poznawczych i ich ¢wiczen z udziatem Joanny Tokarskiej i Joanny Dronki-
Skrzypczak, cykl 4 filmdéw z ¢wiczeniami dla 0oséb z SM, w ktérych fizjoterapeuta - Maciej Rakus
demonstrowat éwiczenia w pozycji lezgcej, na stojgco, w kleku i z kleku do stania. Dodatkowo,
w 2024 r. stworzony zostat film edukacyjno-informacyjny, wykorzystywany przez organizacje
w trakcie wydarzen oraz do promocji, w ktérym mowa jest o tym, czym jest SM,

o pierwszych objawach choroby i o tym, co robi¢ w momencie ich wystgpienia.

8.8. Kampania edukacyjna pn. ,, Zapytaj o SM”

»Zapytaj o SM” to projekt, ktéry dazy 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 sposobow
dbania o siebie. W jego ramach powstata strona www.zapytajosm.pl, na ktorej znajduje sie
formularz umozliwiajgcy zadawanie pytan ekspertom. W 2024 r. przeprowadzono 3 webinary

- dwa z dr n. med. Iwong Roéciszewska-Zukowska oraz jeden z dr Kamilg Zur-Wyrozumska,
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w ktorych odpowiadaty na pytania zadane przez formularz. Nagrania dostepne sg na
Facebooku, Youtube, a takze na stronie kampanii ,Zapytaj o SM”. Publikowano réwniez
materiaty edukacyjne dotyczace stwardnienia rozsianego na stronie internetowej kampanii.
8.9. Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowej

W 2024 r. PTSR prowadzito dziatania edukacyjne za pomoca strony internetowej oraz swoich
medidw spotecznosciowych: Facebooka i Instagrama, Platformy X i LinkedIn i Youtube,
publikujgc informacje réznej tresci.

8.10. Swiatowy Dziert SM

Swiatowy Dziert SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja
kazdego roku. W 2024 r. po raz ostatni wydarzenie odbywato sie pod hastem , Diagnoza SM”.
Obchody prowadzone byty za pomoca kanatéw komunikacji internetowej, zorganizowano
réwniez konferencje prasowg w Centrum Prasowym Polskiej Agencji Prasowej oraz oswietlono
Warszawe - na pomarariczowo zabtysty: Patac Kultury i Nauki w Warszawie oraz Most Slgsko-
Dagbrowski.

8.11. Wsparcie dla oséb z SM z Ukrainy

W 2024 r. organizacja kontynuowata dziatania wsparciowe dla oséb ze stwardnieniem
rozsianym, ktére w wyniku wojny w Ukrainie zmuszone byty szukaé leczenia i wsparcia dot.
swojej choroby na terenie Polski. W ramach wsparcia oferowano pomoc i porady m.in.

neurologa, dietetyka, psychologa.

9. WSPOLPRACA MIEDZYNARODOWA

Dziatania Biura Rady Gtownej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko
te prowadzone w kraju, ale rowniez wspodtpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtéwnie
z organizacjami parasolowymi. Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego brali udziat w webinarach, warsztatach i we wspélnie 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.

9.1. MSIF Working Group for Resources

Przedstawiciele PTSR kolejny rok z rzedu brali udziat w pracach grupy ds. zasobdw, ktére;j

zadaniem jest tworzenie materiatéw informacyjnych skierowanych do oséb z SM i ich bliskich.
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9.2. International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)
To coroczne wydarzenie, ktérego celem jest wymiana doswiadczen miedzy réznymi
organizacjami pacjenckimi z catego swiata. W 2024 r. wydarzenie odbyto sie w Zurychu.
Przez dwa dni przedstawiciele organizacji dzielili sie spostrzezeniami na temat tego, co i jak
mozna poprawié¢ w kwestii opieki nad réznymi grupami pacjentéw, jak wspieraé ich
opiekundw i co w tym zakresie mogg zrobic¢ organizacje pacjenckie.
9.3. 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).
9.4. 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 jezykow, w tym na jezyk polski. W 2024 r. odbyty sie 2 posiedzenia Komitetu
Sterujacego. Ponadto, co 2 miesigce miaty miejsce posiedzenia robocze. MS Nurse Pro byto
rowniez obecne na corocznej konferencji ECTRIMS (European Committee for Treatment and
Research in Multiple Sclerosis) w Kopenhadze. W kwestii programu PTSR wspétpracuje

w Polsce z Polskim Towarzystwem Pielegniarek Neurologicznych.

10. PATRONATY, WSPOLPRACA

10.1. Patronat dla Charytatywnego Turnieju Tenisowego

PTSR w 2024 r. udzielito patronatu honorowego dla Charytatywnego Turnieju Tenisowego

organizowanego przez Fundacje Edukacji Sportowej w dniu 19 maja br. w Gérze Kalwarii

10.2. Patronat konferencji “Priorites and challenges in Polish and European drug policy
2024".

10.3. Patronat dla wywiadu z chorujgcg na SM lekkoatletka panig Cheryl Hile.

10.4. Wspétpraca z Ukrainskim Domem - Fundacjg ,,Nasz Wybor”.
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Od kilku lat PTSR wspodtpracuje z Ukrainskim Domem wspierajgc osoby chore na SM z Ukrainy
i informujac je o mozliwosciach leczenia w Polsce.

10.5. Udziat w Radzie Organizacji Pacjentow przy RPP.

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

10.7. Wspétpraca w projekcie pt. ,,Laczy nas pacjent” organizowanym przez Biuro rzecznika
Praw Pacjenta, w ramach ktérego PTSR dwa razy w miesigcu dyzuruje na telefonie
przekierowanym z Biura RPP.

10.8. Przystgpienie do Krajowego Forum Orphan na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich

ze wzgledu na coraz to intensywniejsze dziatania na rzecz chorych na NMOSD i MOGAD.
10.9. Przystgpienie do Zespotu ds. Zdrowia Mézgu powstatym przy RPP.

10.10. Sekretarz Generalna reprezentowata organizacje na waznych wydarzeniach
dotyczacych tematyki stwardnienia rozsianego, m.in. w czasie VI konferencji Sekcji
Stwardnienia Rozsianego i Neuroimmunologii PTN w Warszawie, IX konferencji naukowo-
szkoleniowej Programy lekowe i $ciezki terapeutyczne w neurologii w Warszawie, konferencji
,SM i co z tego?” w Gdansku organizowanej przez Fundacje StwardnienieRozsiane.Info,
konferencji ,,Stwardnienie Rozsiane 2024” w todzi i w XXV Zjezdzie Polskiego Towarzystwa

Neurologicznego w Biatymstoku.

11. DZIAtANIA ADMINISTRACYINE

11.1. Struktura Biura Rady Gtéwnej PTSR

W 2024 r. liczba pracownikéw zatrudnionych na etat w Biurze Rady Gtéwnej zmienita sie

i wynosita 6 0séb - jedna pracowniczka odeszta, a jej stanowisko zlikwidowano (Koordynator
sekretariatu). Ostatecznie struktura w Biurze RG wyglgdata nastepujgco: 1 Koordynatorka
Centrum Informacyjnego SM, 3 pracownikéw merytorycznych: Dyrektor biura, Sekretarz
Generalna, Specjalistka ds. projektéw i promocji, 2 pracowniczki Programu Leczenia,
Rehabilitacji i Wsparcia: 1 Koordynatorka Programu i 1 Ksiegowa Programu. Ponadto, w biurze
Rady Gtéwnej zatrudniani sg specjalisci do projektow statych (Specjalistyczna ogélnopolska
poradnia dla oséb ze stwardnieniem rozsianym) oraz jednorazowych.

Wymiar czasu pracowniczek pod koniec 2024 r. wynosit 5,74 etatu. Strukture podlegtosci

w Biurze Rady Gtéwnej PTSR przedstawia ponizszy wykres.
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W 2024 roku organizacja wystgpita o dofinansowanie do wynagrodzenia jednej

z pracowniczek z SODIR, ktére przyznano od lutego.

Wszystkie pracowniczki Biura Rady Gtéwnej zatrudnione byty na umowe o prace.

Do obstugi ksiegowej i informatycznej kontynuowano wspétprace z firmami zewnetrznymi:

Biuro Rachunkowe ABG oraz Cemit.

ﬁTRUKTURA STANOWISKOWA BIURA RADY GLOWNEJ PTSR

RADA GEOWNA PTSR

\

SEKRETARZ GENERALNA
DYREKTOR BIURA

Program Leczenia Rehabilitacji Centrum Informacyjne SM

Projekty i PR ) . . w tym Infolinia SM Administracja
e i Wsparcia (PLRIW) i Spec(jalis‘;yczna poradnia SM)

- Specjalista/ka ds. - Koordynator/ka PLRiW - Koordynator/ka CISM

projektow i promacji - Ksiegowy/a PLRIW - Psycholodzy - Ksiegowosc (firma
- Pracownik socjalny outsourcingowa)
- Prawnik - IT (firma outsourcingowa)
- Neurolog
- Dietetyk

- Fizjoterapeuta
- Pielegniarka SM

Wykres 1. Struktura zatrudnienia w Biurze RG PTSR

11.2. Dziatalnos¢ informacyjno-poradnicza Biura RG

W 2024 r. Biuro RG PTSR kontynuowato dziatalnos¢ informacyjno-poradniczg na rzecz
Oddziatéw: 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 szuka¢ pieniedzy?”. Do najwazniejszych dziatan na rzecz Oddziatéw
nalezat, rozpoczety w 2024 r. projektu dofinansowany w ramach Rzagdowego Programu
Rozwoju Organizacji Obywatelskich PROO Narodowego Instytutu Wolnosci - CRSO, ktérego
celem jest stworzenie strategii dziatan i fundraisingu dla PTSR oraz wsparcie rozwoju samych
Oddziatéw poprzez nabycie przez nich wiedzy i kompetencji.

11.3.  Szkolenia pracowniczek Biura RG PTSR

W 2024 r. pracowniczki biura RG PTSR braty udziat w szkoleniach i konferencjach
poszerzajacych ich wiedze na temat choroby, rozwigzan legislacyjnych, kwestii prawnych,

czy funkcjonowania organizacji pozarzgdowych. Konsultowano réowniez kwestie zwigzane
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z codzienng pracg biura i organizacji ze specjalistami ze Stowarzyszenia Pacjenci Pro, BORIS

i z Polskiego Stowarzyszenia Fundraisingu.

12. OSWIADCZENIA DOT. FINANSOWANIA DZIAtAN STATUTOWYCH PTSR
W 2024 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, do realizacji swoich dziatan
statutowych, pozyskiwato wsparcie finansowe (w formie darowizn lub grantéw)
od nastepujacych:
Z budzetu panstwa:
1. Panistwowy Fundusz Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych (2 projekty,
jeden 2024/2025 r.) - 209.706,5 zt
2. Narodowy Fundusz Wolnosci (2 projekty) - 457.121,5 zt
Od Fundacji i firm:
1. Amgen -10.000,00 zt
Bayer - 25.000,00 zt (dziatania realizowane od 17.11.2023 r.)
BMS - 30.000,00 zt
Fundacja Lotto im. Haliny Konpackiej - 20.000,00 zt

Merck - 35.000,00 zt (jedno z dziatan realizowane od 11.12.2023 r.

2
3
4
5. Johnson & Johnson (kiedys Janssen Cilag) - 30.000 zt
6
7. Novartis - 60.000,00 zt

8

Roche - 120.000,00 zt
9. Sanofi-10.000,00 zt
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