SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE
Z DZIALtAN POLSKIEGO TOWARZYSTWA STWARDNIENIA ROZSIANEGO
W 2021 ROKU

W 2021 r. Biuro Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR)
przeprowadzito liczne dziatania pomocowe, informacyjne, edukacyjne i rzecznicze kierowane
bezposrednio i posrednio do srodowiska oséb chorych na stwardnienie rozsiane i ich bliskich, zgodne
ze statutem organizacji. Realizowane aktywnosci miaty charakter jednorazowych wydarzen oraz

dziatan ciggtych, bedacych kontynuacjg projektéw rozpoczetych w latach poprzednich.
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W 2021 r. Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, mimo trwajacej
pandemii COVID-19, dziatata aktywnie. W przeciggu roku odbyto sie 9 posiedzen i 1 spotkanie
robocze (wszystkie formule spotkan bezposrednich i on-line). Z kolei Prezydium RG PTSR w 2021 r.
spotkato sie raz. tgcznie RG PTSR przyjeta 71 uchwat dotyczgcych Programu Leczenia, Rehabilitacji
i Wsparcia, prowadzonych dziatan i projektdw oraz funkcjonowania biura Rady Gtownej PTSR (BRG
PTSR).

Walne Zgromadzenie Delegatéw

We wrzesniu 2021 r. odbyto sie Walne Zgromadzenie Delegatéw (WZD), ktore zostato zwotane
przez Rade Gtéwng PTSR zgodnie z przepisami statutu PTSR. Sposrdd delegatéw uprawnionych

do gtosowania, w Zgromadzeniu wziety udziat 59 osoby. WZD zwotane zostato w celach
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sprawozdawczym za 2020 r., wyborczym oraz zmiany statutu PTSR. Delegaci zatwierdzili
sprawozdanie merytoryczne i finansowe za 2020 r., jednak nie udzielili absolutorium ustepujacej RG
PTSR do czasu przedstawienia informacji dodatkowych do sprawozdania za okres ostatnich 4 lat
dziatania, w zwigzku z czym WZD zostato przerwane do dnia 15 stycznia 2022 r., kiedy to ustepujaca
Rada otrzymata absolutorium, a nowa zostata powotana.

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 zainicjowato dziatalnos$¢ informacyjno - poradnicza na rzecz Oddziatéw: Oddziaty
regularnie otrzymywaty mailingiem wiadomosci pn. , Aktualnosci”, zawierajgce informacje na temat
dziatarn organizacji, konkurséw grantowych, obowigzkéw informacyjnych i prawnych zwigzanych
z prowadzong dzielnoscig oraz mailing z zagadnieniami fundrisingowymi pn. ,Jak szuka¢ pieniedzy?”.

Cztonkowie RG i pracownicy Biura brali udziat w wydarzeniach organizowanych przez Oddziaty
PTSR.

Reprezentacja Prezydium RG i cztonkéw RG PTSR

W 2021 r. Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz inni
przedstawiciele Rady Gtownej PTSR reprezentowali organizacje na wielu oficjalnych wydarzeniach,

m.in. na XXX Forum Ekonomicznym, w Koalicji na Rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia.

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2021 r. prowadzito
dziatania rzecznicze, reprezentujac interesy oraz potrzeby oséb ze stwardnieniem rozsianym. Podjete

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

Zakres dziatan rzeczniczych PTSR w 2021 r.
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Szczegbtowy opis dziatan rzeczniczych:

Reakcja w sprawie refundacji siponimodu

W 2020 r. siponimod - jedyny lek dostepny dla postaci wtdrnie postepujacej, otrzymat
pozytywng opinie Rady Przejrzystosci i Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji
(AOTMIT), jednak nie znalazt sie w wykazie refundowanych lekdéw, srodkéw spozywczych specjalnego
przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobdw medycznych. W lutym 2021 r. organizacja wystosowata
pismo do parlamentarzystéw z prosbg o interpelacje ws. refundacji siponimodu, a w kwietniu i lipcu
2021 r. wystata pisma w sprawie potrzeby refundacji tego preparatu do Ministerstwa Zdrowia.
W listopadzie 2021 r. PTSR wzieto udziat w spotkaniu z Ministrem Maciejem Mitkowskim,
Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie Zdrowia, ws. refundacji leku oraz innych terapii
wysokoskutecznych.

Pismo w sprawie ztagodzenia kryteridow kwalifikacji do Il linii programu lekowego stwardnienia

rozsianego (B.46)

W kwietniu 2021 r. PTSR wystosowato pismo do Ministerstwa Zdrowia, wnioskujac
o ztagodzenie kryteriow kwalifikacji do Il linii leczenia, aby ufatwi¢ pacjentom, zwtaszcza tym
z szybkim i agresywnym przebiegiem choroby, korzystanie z terapii o wyzszym stopniu skutecznosci.
W Europie Zachodniej az 30% osdb sposréd populacji pacjentéw leczonych przyjmuje terapie
wysokoskuteczne. W Polsce jest to jedynie ok. 10%.

Udziat w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego

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

W 2021 r. odbyty sie 3 posiedzenia Parlamentarnego Zespotu z udziatem przedstawicieli PTSR
i Doradczej Komisji Medycznej PTSR. Tematy poruszane na posiedzeniach byly spdjne z innymi
dziataniami rzeczniczymi i dotyczyty: zasadnosci wymogu co najmniej 5-letniej realizacji programu
lekowego | linii przez placéwki, ktére chca prowadzi¢ program B.46 (Il linia); koniecznosci ztagodzenia
kryteridw przejscia miedzy | a Il linig leczenia SM; potrzeby wprowadzenia leku na wtérnie
postepujgcg posta¢c SM; dobrych praktyk miedzynarodowych w zarzadzaniu Sciezkg pacjenta
w systemie ochrony zdrowia; zaangazowania i wspodtpracy instytucji publicznych w proces
projektowania zmian i poprawy opieki nad pacjentem z SM; praktycznych aspektéw wdrozenia
modelowej sciezki pacjenta SM; szybkiej diagnozy SM; zmian w programie lekowym, gtéwnie
w kontekscie wtdrnie postepujgcej posta¢ SM i wysokoskutecznego leczenia w | linii postaci rzutowo-
remisyjnej; zwiekszenia liczby kontraktéw na prowadzenie programéw lekowych Il linii (Slask,

Warminsko-Mazurskie).



Wystosowanie pismo do NFZ w sprawie wojewddztwa Slaskiego PTSR, wnioskujac

o zakontraktowania wiekszej liczby osrodkéw prowadzacych Il linie leczenia.

W sierpniu organizacja wystosowata pismo do Slgskiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ
o zwiekszenie liczby o$rodkéw prowadzacych Il linie leczenia w woj. $lgskim. Efektem tych dziatan
byto rozpisanie konkurs na prowadzenie Il linii w woj. $lgskim, po raz pierwszy od 5 lat.

Udziat w Radach Przejrzystosci przy Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w kilku spotkaniach Rady Przejrzystosci, reprezentujgc
gtos pacjentéw nad poszerzeniem dostepu do terapii lekowych stosowanych w stwardnieniu
rozsianym. Rady dotyczyty m.in. kladrybiny i zasadnosci wprowadzenia tego preparatu do | linii
leczenia, refundacji podskérnej postaci natalizumabu, wigczenia ozanimodu do | linii leczenia,
wigczenia okrelizumabu do | linii leczenia dla pacjentéw z postacig rzutowo-remisyjng (obecnie jest
lekiem w programie lekowym skierowanym dla pacjentdéw z pierwotnie postepujacg postacig SM,
jednak jego rejestracja obejmuje leczenie rowniez postaci rzutowo-remisyjnej).

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

refundacji lekow

Na prosbe AOTMIT, Sekretarz Generalna PTSR przygotowata opinie nt. lekdw, dla ktdrych
producenci zgtosili sie z wnioskami o refundacje: okrelizumabu i kladrybiny do | linii leczenia oraz
zasadnosci refundacji podskdrnej wersji natalizumabu, stosowanego w Il linii leczenia.

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

i Taryfikacji

Sekretarz Generalna przygotowywata opinie o zasadnosci refundacji wszystkich preparatéow
medycznych, dla ktérych producenci zgtosili sie do AOTMIT z wnioskami o refundacje: okrelizumabu,
ozanimodu i kladrybiny do | linii leczenia oraz refundacji podskdérnej wersji natalizumabu,
stosowanego w Il linii leczenia.

Konferencja u Rzecznika Praw Pacjenta

W 2021 r. PTSR zorganizowato konferencje pt. ,Zmiana kryteridw kwalifikacji do programu
lekowego SM — potrzeby pacjentéw i lekarzy a mozliwosci systemowe” u Rzecznika Praw Pacjenta
i pod jego Patronatem Honorowym. Spotkanie zgromadzito ekspertéw zajmujacych sie tematyka SM
w Polsce, w tym lekarzy, przedstawicieli organizacji pacjenckich, specjalistéw w zakresie ochrony
zdrowia i decydentéw a jej celem byto zwrdcenie uwagi na zbyt ograniczony dostep do terapii
wysokoskutecznych w Polsce.

Konferencja ,Krajobraz stwardnienia rozsianego w Polsce i na Swiecie”

PTSR zorganizowato w 2021 r. konferencje pt. , Krajobraz stwardnienia rozsianego w Polsce i na
Swiecie”, a do udziatu w spotkaniu zaprosito czotowych polskich neurologéw, przedstawicieli
organizacji pacjenckich, w tym dwdch najwiekszych organizacji parasolowych: Multiple Sclerosis

International Federation (MSIF, Miedzynarodowa Federacja Stwardnienia Rozsianego) i European
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Multiple Sclerosis Platform (EMSP, Europejska Platforma Stwardnienia Rozsianego), przedstawicieli
Ministerstwa Zdrowia, NFZ, AOTMIT oraz cztonkéw Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia
Rozsianego. Tematem dyskusji byta przede wszystkim diagnostyka i leczenie SM oraz sytuacja
pacjentéw chorujgcych na stwardnienie rozsiane w dobie pandemii COVID-19. Spotkanie objete
zostato Patronatem Honorowy Rzecznika Praw Pacjenta.

Debata "Terapia SM w Polsce - potrzeby pacjentow i lekarzy a programy lekowe"

Debata zostata zorganizowana w listopadzie 2021 r. wspdlnie przez Parlamentarny Zespot
ds. Stwardnienia Rozsianego i Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. W debacie udziat wzieli
znakomici prelegenci, ktérzy przedstawili swoje wyktady m.in. na temat nowych wytycznych ECTRIMS
w leczeniu SM, potrzeby wdrazania leczenia w oparciu o wysokoskuteczne preparaty, potrzeb dzieci
z SM itp. O komentarze poproszono przedstawicieli instytucji i decydentéw, m.in. z Ministerstwa
Zdrowia, Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Narodowego Funduszu Zdrowia,
Rzecznika Praw Pacjenta.

Udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu ds. choréb neurologicznych

Sekretarz Generalna PTSR oraz Przewodniczacy Rady Gtéwnej PTSR wzieli udziat w spotkaniu
Parlamentarnego Zespotu ds. chordb neurologicznych.

Rada Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjentow

Przedstawiciele PTSR reprezentowali Srodowisko oséb z SM podczas spotkan odbywajgcych sie
w 2021 r.

Dialog dla Zdrowia

Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w spotkaniach w 2021 r.

3. Wspotpraca z neurologami

Waznym elementem dziatan rzeczniczych PTSR jest wsparcie Doradczej Komisji Medycznej
PTSR (DKM) w sktad ktorej wchodzi kilkunastu ekspertéw neurologdw zajmujacych sie SM.
Przewodniczagcym Doradczej Komisji Medycznej jest prof. dr hab. n. med. Krzysztof Selmaj.
W 2021 r. odbyty sie 2 posiedzenia DKM, w trakcie ktérych dyskutowano nastepujace kwestie:
1. Szczepienia przeciw COVID-19 u oséb z SM.
2. Proponowane zmiany w programach lekowych, ktére organizacja komunikowata
w rozmowach z Ministerstwem Zdrowia: poszerzenie opcji terapeutycznych w | linii leczenia
o nowe, wysokoskuteczne leki; ztagodzenie kryteridw wejscia do Il linii; refundacja
siponimodu i innych nowozarejestrowanych lekdw (ozanimod, ofatumumab).
3. Problem zbyt matej liczby kontraktéw na prowadzenie programow lekowych w SM,
szczegoblnie w Il linii i tego, ze mimo zgtaszania sie chetnych, NFZ nie rozpisywato konkursow.
4. Leczenie NMOSD w Polsce - mimo, ze w leczeniu NMOSD zostaty zarejestrowane 3 nowe leki,

zaden nie jest refundowany w Polsce.



5. Aktualizowanie informacji dla oséb z SM na temat COVID-19, w tym szczepienia dodatkowa
dawka.
6. Rekomendacje ECTRIMS/EAN w sprawie leczenia SM.
7. Regulamin DKM i przyjmowanie nowych cztonkdéw.
W 2021 r. Doradcza Komisja Medyczna przygotowata rdwniez uaktualnione stanowisko dot.
szczepienia przeciw COVID-19.
Oprécz posiedzen on-line cztonkowie Doradczej Komisji Medycznej omawiali wiele spraw

w drodze e-mailingowej.

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

Program LRiW jest projektem majacym na celu poprawe jakosci zycia oséb chorujacych
na stwardnienie rozsiane. W ramach PLRiW tworzone sg indywidualne subkonta dla oséb chorujgcym
na SM, na ktérych gromadzi¢ mogg $rodki z 1% podatku i darowizny. W 2021 r. projekt swoim
dziataniem objgt 876 osdb; zatozono 16 nowych subkont (ryc. 3). Podopieczni programu ,Mam
szanse” ze swoich indywidualnych subkont finansowali takie produkty i ustugi jak: leki tagodzace
objawy choroby, Srodki higieny osobistej, zabiegi i turnusy rehabilitacyjne, konsultacje i terapie
psychologiczne, psychiatryczne, logopedyczne, ortopedyczne, urologiczne, zakup okularéw
i soczewek, zakup sprzetu rehabilitacyjnego, zakup wdzkéw inwalidzkich, kul, t6zek medycznych,
modernizacja pomieszczedn mieszkalnych w celu dostosowania ich do potrzeb osoby
niepetnosprawnej, zakup literatury zwigzanej z tematyka SM, leczenie stomatologiczne.

W 2021 r. Program zmienit nazwe na Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia. Zmiana nazwy
zwigzana byfa z poszerzeniem listy towardw i ustug, ktére mogg by¢ finansowane z subkont. W 2021
r. umozliwiono tez zwrot kosztdw poniesionych za ustugi i towary wymienione w zatgczniku do

Wskazowek PLRiW.

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia w 2021r.
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https://ptsr.org.pl/wpis/1190,szczepienie-przeciw-covid-19-stanowisko-doradczej-komisji-medycznej-ptsr-1

Centrum Informacyjne SM (CISM) i Ogdélnopolska Infolinia SM

Celem CISM 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 2021 r.
CISM obstuzyto 755 zgtoszen, ktére dotyczyty przede wszystkim leczenia: zgtaszajgcy pytali o dostep
do leczenia, sposdb organizacji wizyt kontrolnych w szpitalu i odbioru lekéw w sytuacji ograniczen
zwigzanych z epidemig COVID-19, o nowe preparaty lekowe, o mozliwosciach otrzymania tych lekéw
w ramach programu lekowego. W czasie epidemii COVID-19 osoby nowo zdiagnozowane skarzyty sie
na dtugi czas oczekiwania na wtgczenie do leczenia, brak informacji ze strony lekarzy o placéwkach,
o terminach zapisdw do programéw lekowych, o dostepnosci do wszystkich badan diagnostycznych
i w zwigzku z tym wydtuzanie sie terminu postawienia ostatecznej diagnozy. Osoby kontaktujgce sie
z CISM to tez pacjenci majgcy problemy z chorobami i dolegliwosciami wystepujgcymi w przebiegu
SM: problemy urologiczne, psychiczne, problemy ze spastycznoscig i bdlem; osoby te pytaty
o dostepnos¢ do specjalistdow w dobie pandemii. Jednym z czesto poruszanych tematéw byt temat
dotyczacy szczepien przeciwko COVID-19. W CISM osoby z SM i ich bliscy mogg tez zamawiaé

darmowe publikacje specjalistyczne dotyczace choroby. W 2021 r. zrealizowano 150 zamdéwien.

Liczba i przekréj uzytkownikéw Centrum Informacyjnego
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Czas konsultacji w Centrum Informacyjnym SM w 2021r.
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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 ktérej skorzysta¢ mozina z bezptatnego wsparcia psychologa, prawnika, pracownika
socjalnego oraz neurologa. Wsparcie psychologiczne 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.

Najczesciej zgtaszanymi problemami sfery psychologicznej byty: pogodzenie sie z diagnoza
stwardnienia rozsianego, lek zwigzany z przysztoscig, niepetnosprawnoscia, trudnosci w relacjach
z bliskimi, poczucie niezrozumienia, obnizona samoocena, radzenie sobie z emocjami, trudnosci
z akceptacjg progresji choroby, problemy w komunikacji z osobami bliskimi. Konsultacje miaty
gtéwnie charakter interwencji kryzysowych. Wsparcie psychologiczne byto bardzo istotne, zwtaszcza
w przypadku oséb nowozdiagnozowanych: osoby te otrzymywaty pomoc psychologiczng krétko po
otrzymaniu rozpoznania. Mozliwos¢ spotkania sie ze specjalista poprzez telefon, okazato sie
szczegolnie istotne w dobie COVID-19, gdy nastata potrzeba utrzymywania dystansu spotecznego.

Najczestszymi problemami, z jakimi zwracaty sie osoby do pracownika socjalnego, dotyczyty
orzecznictwa o stopniu niepetnosprawnosci, uzyskania Swiadczen finansowych, ulg i uprawnien,
spraw lokalowych, zakresu prawa pracy w odniesieniu do oséb z orzeczeniem o stopniu
niepetnosprawnosci, dotyczacych braku swiadczen zdrowotnych, 500+. Prawie przez caty 2021 rok,
przez COVID-19, wiekszo$¢ decyzji byta wydawana przez urzedy zaocznie bez obecnosci
zainteresowanego, co mogto przektadaé sie do wydania btednych lub niewystarczajgcych orzeczen,
co skutkowato odwotaniem od decyzji i przyznaniem przez wyzszg instancje wnioskowanego

orzeczenia. W zwigzku z tym, pracownik socjalny miat liczne sprawy do rozwigzania, poniewaz



osobom z SM brakowato odpowiedniego wsparcia, ktdre - w normalnych okolicznosciach — mogtyby
uzyskac¢ np. w urzedach.

Zadaniem prawnika byto poszerzanie wiedzy, w tym réwniez poprzez wsparcie instrumentalne:
pomoc w pisaniu dokumentéw, wnioskdw i odwotan. Poniewaz ustugi prawne sg dla wielu oséb
trudno dostepne ze wzgledu na ich koszt, porady prawnika w ramach Poradni Specjalistycznej
cieszyly sie zainteresowaniem. Najwiecej spraw pod wzgledem ilosciowym dotyczyto kwestii prawa
pracy o réznorodnej tematyce, prawa cywilnego, ubezpieczen spotecznych, prawa karnego, problemy
z likwidacjg barier architektonicznych w mieszkaniach, odszkodowan itp. W zwigzku z epidemig
COVID-19 zwracano sie z pytaniem o mozliwosé przeniesienia na inne stanowisko pracy, jezeli
dotychczasowe narazato na wieksze prawdopodobieristwo zachorowania.

Neurolog konsultowat osoby z SM i ich bliskich telefonicznie, ale rowniez mozliwe byty wizyty
osobiste lub poprzez platforme ZOOM (forma uzalezniana byta od potrzeb i mozliwosci danej osoby
jak rowniez od sytuacji pandemicznej). Dzieki spotkaniom ze specjalistg neurologiem osoby z SM
miaty szanse omoéwic¢ swdj stan zdrowia szybciej niz np. w trakcie rutynowej wizyty lekarskiej, na
ktérg — z racji ograniczen w dziataniu systemu opieki zdrowotnej wskutek pandemii COVID-19
niejednokrotnie dtugo musiaty czeka¢. Wsréd najczestszych spraw, poruszanych w trakcie konsultacji
neurologicznych, byty takie tematy, jak podjecie decyzji o wyborze terapii lekowej (w przypadku
0s6b krétko po diagnozie), potrzeba drugiej konsultacji z lekarzem specjalistg, tematy zwigzane
z leczeniem objawowym albo z skutkami ubocznymi przyjmowanych lekéw modyfikujgcych przebieg
choroby, decyzje dotyczace cigzy, pytania w sprawie medycyny alternatywnej i wspomagajace;j.
W sumie, eksperci w ramach Poradni specjalistycznej, prowadzonej przez rok 2021 oraz w styczniu,

lutym i marcu 2022, pomogli ok. 600 osobom, udzielajac fgcznie ok. 1 500 godzin wsparcia.

5. Dziatania edukacyjne

W 2021 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 ogot
spoteczenstwa (ryc. 7).

Dziatania te obejmowaty réinorodne obszary tematyczne (ryc. 8), od ogdlnych informacji
na temat stwardnienia rozsianego, poprzez tematy bardziej konkretne, obejmujgce konkretne
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 i ryc. 12).



Odbiorcy dziatan edukacjnych PTSR w 2021 r.

Obszary tematyczne dziatan edukacyjnych PTSR w 2021r.

M Przedstawiciele zawodow
medycznych

1 Decydenci

H Osobyz SM
M Spoteczeristwo
Ryc. 7

Ogdlne informacje na temat choroby
Sprawy socjalne i prawne

Zdrowie psychiczne

Zdrowy styl zycia

Radzenie sobie z objawami

Diagnoza i leczenie SM

Il

Ryc. 8

Formy prowadzonych dziatan edukacyjnych PTSR w 2021r.

Spotkania osobiste

Materialy wideo

|

Webinary

Ryc. 9
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Kanaty do komunikacji w dziataniach edukacyjnych PTSR w 2021r.

H PTSRtv
N Youtube
M Facebook
W Instagram
strona internetowa

materialy drukowane

Ryc. 10

Strona internetowa w dziataniach edukacyjnych PTSR w 2021 r

200000 -
150 000 -
100 000 -
67 620
50000 -
0 -
Uzytkownicy Liczba odston
Ryc. 11
Facebook w dziataniach edukacyjnych PTSR w 2021r.
200 000 - 191722
150 000 -
100 000 -
50000 -
16096
893 1600
U T T T 1
Zasieg postéw  Odwiedziny na Nowe polubienia  Sredni zasieg
stronie fanpage posta
Ryc. 12
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Opis poszczegdlnych projektow:

Projekt edukacyjny ,,Rozmowy o chorobie, czyli dobra komunikacja miedzy lekarzem a pacjentem

chorym na SM”

Projekt rozpoczeto w 2020 r., a kontynuowany byt w 2021 r., a jego celem byto dostarczenie
lekarzom oraz studentom medycyny praktycznych narzedzi do prowadzenia trudnych rozméw
o diagnozie i postepie choroby. W ramach projektu wydane zostaty dwie broszury (dostepne w pdf
i druku) napisane przez ekspertow (neurologa, psychologa oraz przez osobe z SM), z ktérych jedna
dotyczy rozméw prowadzonych z dorostymi osobami z SM, a druga — komunikacji z dzie¢mi z SM i ich
rodzicami, a takze nagrania wideo: z psychologiem, z neurologiem oraz z osobg z SM, ulotki, torby
projektowe. W ramach projektu przeprowadzono tez ankiete wsrdd oséb z SM dotyczaca
komunikacji lekarz - pacjent, by dowiedzie¢ sie wiecej o tym, jak taka komunikacja wyglada
z perspektywy osdb z SM. W ramach projektu w 2021 r. powstat komiks dla dzieci o tym czym jest
SM, ktéry ma utatwiaé zaréwno lekarzom jak i rodzicom matych pacjentéw ttumaczenie na czym
polega choroba. Tekst do komiksu stworzyt Wojciech Mikotuszko, autor ksigzek dla dzieci, sam
chorujacy na SM. Materiaty projektowe zostaty rozestane do klinik i oddziatdw neurologicznych, két
studentdw neurologii, a takze do niektdrych Oddziatow.

Webinary dot. zaburzen funkcji seksualnych i moczowych u kobiet z SM

Projekt skierowany do kobiet chorujgcych na SM, ktére doswiadczajg zaburzen funkcji
pecherza moczowego oraz zaburzen funkcji intymnych. W ramach niego zorganizowano 2 webinary
(wyktady on-line), w ktérych prelegentkami byty: fizjoterapeutka uroginekologiczna oraz urolozka,
a takze ginekolozka specjalizujgca sie w problemach seksuologicznych i terapeutka-seksuolozka.
W trakcie webinaréw uczestnicy mogli zadawac pytania. Elementem projektu byta réwniez broszura
podsumowujgcej wykfady pn. ,Zaburzenia urologiczne i seksualne u kobiet ze stwardnieniem
rozsianym”, ktéra dostepna jest na podtce biblioteki PTSR w pdf, a takze w formie drukowanej.
Webinar dot. zaburzen urologicznych zostat umieszczony na kanale PTSR na Youtube i odtworzony
prawie 390 razy, a ten dot. zaburzen seksualnych ok. 210 razy. Na Facebook’u post z transmisjg
webinaru dot. zaburzen urologicznych zostat wyswietlony 1 100 razy, a o zaburzeniach seksualnych —
1300 razy.

Warsztaty dla os6b mtodych z SM ,,Mam SM i jest O.K.”

Celem projektu byto dostarczenie mtodym osobom chorujgcym na stwardnienie rozsiane
wsparcia w postaci rzetelnych informacji na temat choroby, leczenia, postepowania medycznego,
problemdw psychologicznych, ktdre mogg sie pojawié. W warsztatach udziat wzieto 20 mtodych oséb
z catej Polski. W trakcie 4 spotkan mogty sie spotkac z psychologiem, neurologiem, prawnikiem,
a takze z innymi osobami z SM, ktére nie ukrywajg swojego schorzenia, chorujg jakis czas i chca

dzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami (jedng z nich byta paraolimpijka Anna Trener-Wierciak).
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Projekt edukacyjny dot. pierwotnie postepujgcej postaci SM

Posta¢ pierwotnie postepujgca (PPMS) dotyka okoto 10-15% oséb z SM. Diagnozowana jest
najczesciej po 40 roku zycia, a czas od pojawienia sie pierwszych objawdw do postawienia diagnozy
choroby jest dtugi i przekracza 5-6 lat. Postaé ta jest szczegdlna, poniewaz od samego poczatku
cechuje jg charakter postepujacy, objawy narastajg, nie obserwuje sie okresdow remisji i rzutéw.
Diagnoza PPMS stawiana jest zazwyczaj zbyt pdino, gdy uszkodzenia osrodkowego ukfadu
nerwowego s3 juz nieodwracalne, a niepetnosprawnos¢ — skumulowana i w istotny sposdb
utrudniajgcy codzienne zycie.

W 2021 r. przeprowadzito szereg dziatan majgcych na celu podnoszenie Swiadomosci na temat
tej postaci SM: webinar pt. ,Stwardnienie rozsiane. Rdzne oblicza tej samej choroby”, w ktérym
udziat wzieli neurolog i pacjent z SM chorujgcy na pierwotnie postepujgcg posta¢ SM. Wydarzenie
transmitowane byto na Facebook’u, a jego nagranie umieszczone na kanale PTSRtv na Youtube.
tacznie, post z webinarem na Facebook’u odtworzony zostat 2 200 razy, a na Youtube 3 600 razy.
Ponadto, w ramach konsultacji neurologicznych w siedzibie BRG PTSR, neurolog udzielat informacji
na temat leczenia tej postaci SM, a Informator z Centrum Informacyjnego SM kierowat pacjentéw
kontaktujgcych sie z CISM na konsultacje neurologiczne, wskazywat osrodki leczagce pierwotnie
postepujgcy posta¢ SM, udzielat informacji na temat badan potrzebnych do wykonania w przypadku
podejrzenia PPMS. Wsparciem neurologa i pracownika Infolinii objeto okoto 100 oséb. Dodatkowo,

w miesieczniku SM Express, na stronie www.ptsr.org.pl oraz w mediach spotecznosciowych pojawity

sie artykuty dotyczace tej postaci SM, a infografiki byty prezentowane w czasie SyMfonii serc.

Projekt edukacyjny dot. NMOSD

NMOSD jest rzadkg chorobg autoimmunologiczng, jednak bardzo agresywng i wyniszczajaca.
Przez wiele lat uznawana byta za wariant stwardnienia rozsianego i mimo, ze obecnie wiadomo, ze
jest to oddzielna jednostka chorobowa, wcigz u ok. 40% chorych na NMOSD stawiane jest
rozpoznanie SM. Choroba charakteryzuje sie ciezkim rzutowym przebiegiem i skutkuje postepujaca
i nieodwracalng niepetnosprawnoscia. Szacuje sie, ze w ciggu 5 lat od chwili postawienia diagnozy,
50% osdb chorych na NMOSD przechodzi na wézek inwalidzki, a 62% traci wzrok.

W 2021 i na poczatku 2022 r. PTSR przeprowadzito szereg dziatan majgcych na celu
podnoszenie Swiadomosci na temat NMOSD i zmierzajgcych do przyspieszania prawidtowej
diagnostyki i leczenia. Stworzono nagranie edukacyjno - informacyjne z udziatem neurolozki dot.
NMOSD, ktére umieszczono na profilu organizacji na Facebook’u i ktére miato 1 800 odtworzen.

Na stronie internetowej www.ptsr.org.pl powstata zaktadka tematyczna, w ktdrej czytajagcy moga

znalez¢ najwazniejsze informacje dotyczgce choroby. Jest na biezgco aktualizowana i wzbogacana
o kolejne tresci. 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 médgt pokierowac pacjenta na diagnostyke, doradzi¢ odnosnie kolejnych
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krokébw postepowania itp. W ramach projektu w miesieczniku SM Express, na stronie

www.ptsr.org.pl oraz w mediach spotecznosciowych pojawity sie informacje dotyczgce NMOSD.

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

PTSRtv

PTSRtv to telewizyjny kanat internetowy, ktéry umozliwia Polskiemu Towarzystwu
Stwardnienia Rozsianego tworzenie wartosSciowych nagran — wywiadéw z ekspertami, reportazy,
spotdw, itp. i rozpowszechnianie ich wsrdd oséb z SM.

W 2021 r., w ramach PTSRtv powstato 20 filméow (m.in. z prof. dr hab. n. med. Krzysztofem
Selmajem, prof. dr hab. n. med. Konradem Rejdakiem, prof. dr hab. n. med. Haling Bartosik-Psujek,
dr hab. n. med. Waldemarem Brolg, dr n. ekon. Matgorzatg Gatazka-Sobotka, dr n. med. Jakubem
Gierczynskim), ktore dotyczyly przyspieszenia diagnostyki w SM, nowych opcji terapeutycznych,
nowych doniesien naukowych, fizjoterapii, radzenia sobie ze stwardnieniem rozsianym itp. Wszystkie
dostepne sg na kanale Youtube Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, a takze
na Facebook’u organizacji. Nagrania cieszg sie duzym zainteresowaniem — na Facebook’u niektore
z nich maja po kilka tysiecy wyswietlen, na Youtube za$ — od kilkuset do ponad tysigca.

LIX Abilimpiada SM”

W 2021 r. odbyta sie IX edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci o0sdéb
z niepetnosprawnosciami chorych na SM. Uczestniczyto w niej 50 osdb chorych na SM, 16 opiekunéw
i 5 wolontariuszy. Uczestnicy zmagali sie w kilku dyscyplinach: decoupage, sudoku, warcaby,
konkurencja ,,Open”, fotografia. Wszyscy uczestnicy otrzymali nagrody, a takze dyplomy i medale.

Wsparcie informacyjne oséb z SM w czasie pandemii COVID-19

W 2021 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego kontynuowato dostarczanie wsparcia
informacyjnego osobom z SM i ich bliskim na temat COVID-19, w tym szczepieA przeciwko
koronawirusowi. Organizacja publikowata wytyczne Doradczej Komisji Medycznej PTSR, Polskiego
Towarzystwa Neurologicznego, ttumaczone byty tez wytyczne przygotowywane przez
miedzynarodowych ekspertéw dla Multiple Sclerosis International Federation (MSIF). Wszystkie one

ukazywaty sie na stronie www.ptsr.org.pl oraz na Facebook’u PTSR. Zorganizowano tez webinar pn.

"Czy nalezy bac sie szczepien, gdy masz stwardnienie rozsiane?", ktérego gosciniami byty specjalistka
chordb zakaznych i dr. hab. n. specjalistka neurolog. Webinar ma 1 000 wyswietlen na Facebook’u,
a na Youtube — 676.

Nagrania materiatéw dot. programéw lekowych oraz badan klinicznych

W ramach projektu powstaty 2 materiaty filmowe z udziatem eksperta — neurologa, ktéry
ttumaczy zagadnienia zwigzane z programami lekowymi (m.in. kryteria witgczenia, potrzebne zmiany

itp.), a takze te dotyczace badan klinicznych, starajac sie przedstawi¢ aktualng i rzetelng wiedze

14


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

na ten temat. Oba filmy na Youtube odtworzyto 1 150 osdb, a na fanpage’u PTSR na Facebook’u
— 2510 0s6b.

Projekt ,Floodlight Open”

Na Infolinii Centrum Informacyjnego SM kontynuowany byt projekt ,Floodlight Open”, ktérego
celem byto gromadzenie informacji o codziennej aktywnosci oséb chorych na SM, co miato poméc
w zrozumieniu tego, jak prowadzenie zdrowego trybu zycia wptywa na zdrowie. ,Floodlight Open”
to bezptatna aplikacja lifestylowa dla oséb z SM, ktéra ma utatwiaé¢ im codzienne radzenie sobie
z choroba.

Spotkania z Beniaminem

W 2021 r. wznowiono spotkania edukacyjne dla dzieci ze szkét podstawowych pn. ,Spotkania
z Beniaminem”, w trakcie ktérych przekazywane byly informacje na temat stwardnienia rozsianego
oraz relacji z osobami chorymi. Spotkania miaty na celu wzmacnianie wrazliwosci u mtodszych dzieci.
W 2021 r. odbyto sie 1 takie spotkanie, ktére miato by¢ pilotazem.

Ankieta rehabilitacyjna

W 2021 r. przeprowadzono ogdlnopolskie badanie internetowe dot. rehabilitacji majgce na
celu ocene potrzeb i probleméw osdb chorych na stwardnienie rozsiane w obszarze rehabilitacji.
Powstata tez grupa robocza majaca zajgc¢ sie tematem rehabilitacji w PTSR, skupiajgca osoby
z Oddziatéw PTSR.

Wydanie bezptatnej publikacji dla oséb z Ukrainy chorujagcych na stwardnienie rozsiane

i przebywajacych w Polsce

W 2021 r. organizacja wydata broszure pn. ,Po3cisHuin cknepos — sK NikytoTb y Monbui”,
w ktdrej osoby z Ukrainy przebywajgce w Polsce mogg znalez¢ podstawowe informacje na temat
choroby, a takze sposobdw leczenia i mozliwosci korzystania z refundowanych programoéw lekowych.
Broszura zostata rozestana do niektérych Oddziatéw PTSR, do Ukrairiskiego Domu oraz do placéwek
dyplomatycznych.

Wydawanie ,,SM Express”

,SM Express” to magazyn, ktdrego celem jest przedstawianie i omawianie tematéw waznych
dla os6b z SM. W 2021 r. ukazato sie 12 numerdw. Wszystkie numery udostepniane byty w formie

PDF na stronie internetowej www.ptsr.org.pl.

,Kubek peten Smaku 9”

,Kubek peten Smaku 9” to zbidér wierszy oraz zdjeé, ktére w konkursie poetyckim
i fotograficznym prowadzonym przez PTSR w ramach SyMfonii serc, nadestaty osoby z SM.
»Zapytaj o SM”

,Zapytaj o SM” to projekt, ktéry dazy do podnoszenia kompetencji osdb 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-remisyjne;j
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postaci SM, nowoczesnych metod leczenia choroby, a takze réinych sposobéw dbania o siebie.

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

zadawanie pytan ekspertom. W 2021 r nagrywane byty podcasty (5)(na Youtube srednio ok. 1300
obejrzenl), webinary (6)(sredni zasieg webinaru — 2000 osdb) z udziatem ekspertéw, m.in.
neurologéw, psychologéw, socjologéw. Powstat rdwniez spot reklamujgcy kampanie i zachecajacy do
zadawania pytan. Ambasadorkg kampanii jest Joanna Dronka-Skrzypczak, ktéra choruje na SM i
prowadzi videblog , 0, chorobal”.

Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowej

Dziatania edukacyjne PTSR prowadzi za pomocy strony internetowej oraz na Facebook’u.
Na strone internetowg miesiecznie zaglagda ok. 3 000 oséb, natomiast w 2021 r. zasieg informacji
publikowanych na Facebook’u wyniést 191 722 osdb, a strone na Facebook’u odwiedzito prawie
16 100 osdb. Profil na Facebook’u zostat polubiony w 2021 r. przez 893 nowe osoby. Poniewaz profil
na Facebook’u obserwowany jest gtéwnie przez kobiety, w wieku miedzy 25-44 lata, pokazuje, ze jest
to medium, ktdérego potencjat warto rozwija¢, aby trafia¢ do osdéb chorych na SM. Dlatego,
w 2021 r., organizacja opublikowata kilkaset postéw edukacyjno-informacyjno-motywacyjnych

na Facebook’u i kilkadziesigt na stronie internetowej www.ptsr.org.pl, m.in. cykl ,Pacjenci pytajg”.

W 2021 r. organizacja poprowadzita ogdlnopolskie kampanie informacyjne. Kampanie

prowadzone byty za pomocg rdéinorodnych medidw i narzedzi (ryc. 13 i ryc. 14), osiggajac

zadawalajace zasiegi (ryc. 13).

Zasiegi kampanii informacyjnych PTSR w Interneciew 2021r.

M Strona internetowa
M Facebook

Youtube

Ryc. 13
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Inne srodki przekazu kampanii informacyjnych PTSR w 2021r.

Spot w Polskim Radiu

Warszawskie autobusy

Ryc. 14
Szczegbtowy opis kampanii:

Swiatowy Dzieh SM

Swiatowy Dziert SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja
kazdego roku. W 2021 r. wydarzenie odbywato sie pod tym samym hastem, co w roku poprzednim
- ,SM. Wiezi, kontakty, relacje” (MS Connections). Z powodu pandemii COVID-19 i z potrzeby
dotarcia do jak najszerszego grona odbiorcéw, Swiatowy Dzied SM 2021 prowadzony byt w mediach
spotecznosciowych i na stronie www. W jego ramach stworzono materiaty wizualne (plakaty,
infografiki, film wideo), a takie poprowadzona zostata debata on-line pt. ,SM. Wiezi, kontakty,
relacje”, w ktérej eksperci zajmujacy sie SM, pacjenci oraz organizacje pacjenckie dyskutowali o tym,
jakie powinny by¢ kolejne dziatania podejmowane na rzecz oséb z SM, rozmawiali rowniez
z miedzynarodowymi gos¢mi o waznych narzedziach rzeczniczych, jakim sg Atlas SM i Barometr SM.
W debacie udziat wzieli m.in. prof. Selmaj, prof. Rejdak, prof. Stowik. Do tej pory materiaty zwigzane
z obchodami Swiatowego Dnia SM 2021 na Facebook’u zostaty wyswietlone ponad 8 000 razy, a na
Youtube — prawie 1 200 razy. W czasie obchodéw Swiatowego Dnia w 2021 r. w dniach 24-30 maja

na strone www.ptsr.org.pl weszto 2 300 uzytkownikow.

SyMfonia serc

W 2021 r. w mediach spotecznosciowych i na stronie internetowe] zostata zorganizowania
kampania edukacyjna SyMfonia serc, w trakcie ktérej poruszony zostat temat rdzinorodnosci
w kontekscie o SM, tj. rdznych postaci choroby oraz oséb chorych (chorujg nie tylko osoby doroste,
ale réwniez dzieci). Organizacja mowita réwniez o problemach psychologicznych, ktére dotykaja
osoby z SM, a takze szerzyta wiedze na temat potrzeby jak najszybszego rozpoczynania leczenia
za pomocg odpowiednich terapii modyfikujgcych przebieg choroby. Materialy prezentowane
w trakcie SyMfonii serc cieszyty sie duzym zainteresowaniem na Facebook’u — ich zasieg szacowany

jest prawie na 24 000 osdb. Bylty rowniez publikowane na stronie www.ptsr.org.pl i w czasie

prowadzenia kampanii odwiedzito jg 622 uzytkownikow.
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W ramach SyMfonii serc przeprowadzono réwniez konkurs poetycki i fotograficzny oraz
konkurs na najlepszg prace dyplomowg o SM. W wolnym czasie antenowym dla OPP w Polskim Radio
ustysze¢ mozna byto spot radiowy stworzone przez Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego.
Ponadto, w ramach kampanii wynajeto ekrany LCD w 186 tramwajach i 56 autobusach w Warszawie,
na ktorych wyswietlano spot informacyjny o SM, emitowano spot réwniez na dworcach PKP
w Warszawie.

Zesztoroczne obchody byty wyjatkowe, poniewaz po roku przerwy odbyta sie uroczysta Gala
SyMfonii serc w Patacu Prymasowskim, w trakcie ktérej przyznano odznaczenia ,Serca serc”,

,2Ambasadoréw SM” oraz ,Cztowiek Wielkiego Serca”.

7. Dziatania miedzynarodowe

Dziatania Biura Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko
te prowadzone w kraju, ale réwniez wspétpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtdwnie
z European Multiple Sclerosis International Platform oraz Multiple Sclerosis International Federation.
Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa SM brali udziat we wspdlnie prowadzonych projektach,
ktérych celem byto poszerzenie dostepu do informacji a takze poprawa, jakosci zycia oséb z SM
z catego Swiata, a takze wzmocnienie samych organizacji i ich dziatan rzeczniczych.

Atlas of MS

Przedstawiciele BRG PTSR brali udziat w grupie roboczej, ktérej celem byto wsparcie

w stworzenie miedzynarodowego narzedzia pokazujgcego rozprzestrzenienie SM i dostep

do leczenia, rehabilitacji innych ustug na swiecie. Raport do pobrania na www.atlasofms.org

MSIF Working Group for Resources

Przedstawiciele PTSR brali udziat w pracach grupy ds. zasobow, ktdrej zadaniem jest tworzenie
materiatéw informacyjnych skierowanych do oséb z SM i ich bliskich. W ramach pracy grupy w 2021
r. rozpoczeto prace nad poradnikiem dot. starzenia sie i SM.

International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)

To coroczne wydarzenie, ktdrego celem jest wymiana doswiadczen miedzy rdéinymi
organizacjami pacjenckimi z catego swiata.

Cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis International Federation

W 2021 r. organizacja kontynuowata cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform
i Multiple Sclerosis International Federation. Ponadto, Sekretarz Generalna zasiadata w Radzie
Gtéwnej EMSP, brata rowniez udziat w posiedzeniach Rady Gtéwnej MSIF i brata udziat
w miedzynarodowej konferencji Annual Conference EMSP.

Udziat w projekcie MS Nurse Pro
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W 2021 r. Sekretarz Generalna zostata Przewodniczacg Rady miedzynarodowego projektu MS
Nurse Pro, ktérego celem jest edukacja pielegniarek i przedstawicieli innych zawodéw medycznych
na temat stwardnienia rozsianego. Projekt jest dostepny w kilkunastu jezykach, miedzy innym
w jezyku polskim. W 2021 r. odbyty sie 2 posiedzenia Rady, ponadto, co tydzien odbywaty
sie posiedzenia robocze.

,Patient 360 Summit”

Wspodtpraca przedstawicieli z réznych organizacji pacjenckich z catego swiata, ktdrej celem byto
przygotowanie planu dziatan w zakresie podnoszenia $wiadomosci na temat badan klinicznych, ktére

prowadzg do powstawania nowych opcji terapeutycznych.

8. Wspotpraca, patronaty

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

e Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w ,Akademii Mtodego SMologa”, w trakcie ktdrego
opowiedziata o dziataniach organizacji, a takze odpowiadata na pytania zebranych
specjalistow.

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

e PTSR udzielito patronatu medialnego dla ,,2. Gérskiego Biegu Zajaca”.

e Organizacja wspotpracowata przy kampanii spotecznej Fundacji ,SM — Walcz o siebie”.

e PTSR nawigzato wspétprace z Towarzystwem Pomocy Mtodziezy.

e Organizacja patronowata cyklowi webinaréw ,Spotkania z SM", z udziatem pielegniarek
z wieloletnim dos$wiadczeniem w pracy z pacjentami z SM.

e Pracownicy PTSR petnili dyzury w ramach projektu ,taczy nas Pacjent” prowadzonego

przez Rzecznika Praw Pacjenta.

9. Dziatania administracyjne

W 2021 r. organizacja dazyta do pozyskania grantdw na cele administracyjne. Ponadto,
jej pracownicy brali udziat w licznych szkoleniach poszerzajacych ich wiedze na temat choroby,
rozwigzan legislacyjnych, kwestii prawnych czy funkcjonowania organizacji pozarzagdowych.

MSIF COVID-19 Response Initiative

W ramach wsparcia dla organizacji pozarzgdowych od Multiple Sclerosis International
Federation PTSR pozyskato grant na dziatania administracyjne w 2021 r. W ramach grantu
finansowana byta Infolinia SM, dziatania komunikacyjne, a takie optacany byt czynsz za lokal,

w ktérym dziata BRG PTSR.
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Narodowy Instytut Wolnosci — CRSO

W ramach wsparcia dla organizacji pozarzadowych w trudnych czasach pandemii, PTSR
pozyskato od Narodowego Instytutu Wolnosci (NIW), w ramach programu CRSO, fundusze
na optacenie skfadki cztonkowskiej w strukturach European Multiple Sclerosis Platform (EMSP).

Nowa strona internetowa www.ptsr.org.pl

W 2021 r. zakoriczono przebudowe strony internetowej organizacji.

Pracownicy i wspoétpracownicy Biura Rady Gtéwnej PTSR

W 2021 r. zmienita sie liczba pracownikédw zatrudnionych na etat — na koniec roku
zatrudnionych byto 8 o0séb na podstawie umowy o prace. Tym samym liczba pracownikéw
zmniejszyta sie o 1 osobe. Zmieniono strukture organizacyjng biura, przyjmujgc nowy schemat
zwigzany z podlegtoscig stuzbowg pracownikéw. Tym samym, na koniec 2021 r. wszyscy pracownicy
podlegac zaczeli Dyrektorowi biura RG PTSR. Sekretarz Generalna podlega, tak jak do tej pory, Radzie
Gtéwnej PTSR.

Od IV kwartatu ksiegowo$é RG PTSR zostata powierzona firmie zewnetrznej - takie rozwigzanie
okazato sie bardziej efektywne ioptacalne ekonomicznie. W 2021 r. zakonczono umowe
z pracownikiem IT i wynajeto firme zewnetrzng do obstugi informatycznej, rdéwniez
ze wzgledu na wiekszg optacalnos¢ ekonomiczna.

Przeprowadzono analize wydatkdw w zwigzku z sytuacjg pogtebiajgcego sie kryzysu na rynku
finansowym (utrzymujaca sie tendencja spadkowa od Il kwartatu) oraz sytuacjg trwajgcej pandemii
COVID-19 i zaprojektowano dziatania majace na celu poprawe sytuacji finansowej organizacji.

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”, konferencja prof. dr hab. n. med. Jacka Losego pn.
,Postepy Neuroimmunologii Klinicznej - Stwardnienie rozsiane”, szkolenia z RODO i Centralnego
Rejestru Beneficjentdw Ostatecznych, proceséw refundacyjnych, narzedzi fundrisingowych, mediéw

spotecznos$ciowych itp.

Oswiadczenie dot. finansowania w 2021 r.
W 2021 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego, do realizacji swoich dziatan statutowych,
pozyskiwato wsparcie finansowe od nastepujgcych partneréw:
- instytucji publicznych: Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych, Narodowego
Instytutem Wolnosci;
- miedzynarodowych organizacji SM: European Federation of Neurological Associations (EFNA),
Multiple Sclerosis International Federation (MSIF);
- Fundacji: Fundacji BNP Paribas, Fundacji PZU, Fundacji Energa (PLRiW), Fundacja PTSR;

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