Sprawozdanie z działalności Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego w 2002 r.

I. Sprawy formalno – organizacyjne

W 2002 r. odbyły się dwa posiedzenia Rady Głównej połączone ze spotkaniami wyjazdowymi członków PTSR w Skoczowie w dniu 16.06.2002 oraz drugie we Wrocławiu w dniach 11-13.11.2002. 

Rok 2002 jest pierwszym rokiem sprawowania kadencji nowych władz PTSR powołanych w czerwcu 2001 r. w skład Prezydium RG wchodzą: prof. Jan Madey – Przewodniczący, Izabela Odrobińska – wiceprzewodnicząca, Anna Kilinik – wiceprzewodnicząca, Joanna Kulesza – Skarbnik oraz Karol Kacprzak – Sekretarz.

Najważniejszą uchwałą w 2002 r. było powołanie Oddziału Wielkopolska Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego z siedzibą w Poznaniu. Oddział Wielkopolska obejmuje swym zasięgiem województwo wielkopolskie oraz przyjęcie uchwały dotyczącej organizowania spotkań wyjazdowych dwa razy w roku wiosna i jesienią. 

II. Spotkania 

W 2002 r. odbyły się dwa spotkania członków RG – PTSR  pierwsze posiedzenie odbyło się w Skoczowie przy okazji konferencji w dniu 16.06.2002 drugie we Wrocławiu przy okazji konferencji w dniach 11-13.11.2002. Protokoły ze spotkań Rady Głównej zostały przekazane wszystkim członkom Rady. 

Prezydium RG – PTSR spotykało się w dniach 8 marca 2002 r., 26 października 2002 r. oraz w dniu 29 października 2002 r. w Warszawie.

Na bieżąco Prezydium współpracowało kontaktując się przez pocztę elektroniczną.

III. Prowadzone prace

Prace Prezydium RG – PTSR dotyczyły następujących przedsięwzięć:

1. Współpracy międzynarodowej

1. Przedstawiciel PTSR-RG wziął udział w Konferencji European MS Platform w Dublinie (maj 2002) poświęconej „Cognitive Problems in MS”

Efektem prac na konferencji było podpisanie rezolucji dotyczącej lobbingu na rzecz równych standardów leczenia.

2. Przedstawiciel PTSR-RG wziął także udział w First MS Awarness Day w Parlamencie Europejskim i warsztatach dotyczących lobbingu w dniach – 25 - 26 czerwca 2002 r.

2. Wsparcia inicjatyw lokalnych oddziałów PTSR i grup związanych.

Rada Główna PTSR zadecydowała o wsparciu finansowym dla:

1. Oddziału PTSR w Skoczowie, który zorganizował konferencję pt. „Czynniki determinujące zmianę sytuacji życiowej osób z rozpoznanym stwardnieniem rozsianym” w dniach 14 - 16 czerwca 2002 r.

2. Oddziału PTSR we Wrocławiu, który zorganizował konferencję we Wrocławiu pt. „Rola fizjoterapii przy stwardnieniu rozsianym ze szczególnym uwzględnieniem krioterapii” w dniach 11-13 październik 2002 r.

3. Dofinansował wyjazd grupy młodych ludzi chorych na SM do Serpelic na spotkanie w dniach 18-20 października 2002 r.

3. Działalności informacyjnej.

Działalność informacyjna była bardzo szeroko prowadzona i dotyczyła wsparcia i organizacji różnych przedsięwzięć mających na celu propagowanie wiedzy o chorobie były to m.in. działania takie jak:

1. uruchomienie pierwszej ogólnopolskiej infolinii o sm 0-801 313 333 (lipiec)

2. utworzenie nowej strony Rady Głównej Towarzystwa http://ptsr.idn.org.pl

3. organizacja rajdu motocyklistów na rzecz SM w dniu 29 września 2002 r w Warszawie

4. wydawanie biuletynu Rady Głównej 

5. wydanie publikacji pt. „Seksualność a stwardnienie rozsiane”

6. wydanie kalendarzy Towarzystwa na 2003 r.

7. udział w III Ogólnopolskim Forum Inicjatyw  Pozarządowych w dniach 20-22 września 2002 r.

8. przyznanie honorowego członkostwa PTSR dla p. Grażynie Barszczewskiej, p. Henrykowi Machalicy, p. Alfredowi Andrys w uznaniu ich zasług dla chorych na SM przy organizowaniu przedstawień sztuki „Solo na dwa głosy” na terenie Polski oraz p. Janowi Łosakiewiczowi prowadzącego Zespół Pieśni i Tańca „Warszawianka”  a także przyznanie honorowego członkostwa ks. Jackowi Dziel za jego aktywną pomoc dla Oddziału Gnieźnieńskiego PTSR

9. udział w konferencji pt.” Internet dla Niepełnopsrawnych dziś i jutro” organizowanej przez Fundację Pomocy  Matematykom i Informatykom Niepełnosprawnym Ruchowo w dniach 2-3 grudnia 2002 r.

4. Wspierania innych organizacji i ośrodków rehabilitacyjnych.

W ramach pomocy innym organizacjom i ośrodkom RG - PTSR zadecydowała o przyznaniu:

1.  dotacji celowej dla Krajowego Ośrodka Mieszkalno – Rehabilitacyjnego   dla  chorych na stwardnienie rozsiane  w Dąbku koło Mławy;

2.   Utworzeniu funduszu na realizację programu wsparcia psychologicznego dla chorych na SM pt. „10 kroków” dla Stowarzyszenia Osób Niepełnosprawnych w Gliwicach.

3. zakupie komputerów dla biur oddziałów PTSR z Leszna, Koszalina i Zakopanego.

III. Sprawy finansowe.

Przychody PTSR –RG pochodziły ze składki rocznej płaconej przez każdy oddział w wysokości 20% składek własnych. 

Dodatkowe przychody stanowił dochód z :

1.   dziesiątego jubileuszowego koncertu charytatywnego uczniów Państwowego Zespołu Szkół Muzycznych im. K.  Szymanowskiego nr 4 koncertu, który odbył się w Filharmonii  Narodowej w Warszawie 7.01.2002 r.

2. całorocznej akcji „podaj Serce” Zespołu Pieśni i Tańca Uniwersytetu Warszawskiego „Warszawianka” uwieńczonej galą w Sali Kongresowej w dniu 17.03 2002 r.

W 2002 r. Prezydium PTSR-RG podjęło się realizacji planu mającego na celu poszerzenie posiadanych funduszy i rozpoczęcie zbierania funduszy poprzez pisanie projektów i grantów w efekcie tego udało się uzyskać pieniądze i wsparcie:

1. w ramach kontynuacji realizacji programu PFRON „Partner ” , dotacja została przekazana oddziałom w Gnieźnie, Gdańsku, Łodzi, Skoczowie i Warszawie. 

2. Dotację z PZU Życie na działania statutowe PTSR - wysokość dotacji: 50.000 PLN .

3. Dotację EMSP i Irish MS Society na działalność wydawniczą- wysokość: 2.000 USD.

4. Dotację firmy Ares Trading S.A. na publikacje - wysokości 17.950 PLN.

5. dotację firmy Schering AG na publikacje  - wysokości 9.060 PLN.

Prezydium PTSR-RG pragnie w 2003 r. zintensyfikować działania zmierzające do zbieranie funduszy w celu poszerzenia zakresu działań PTSR.

Sprawozdanie finansowe za 2002 r. w załacnziku.

Rada Główna PTSR

Rada Główna

Prezydium

1. prof. dr hab. Jan Madey                   

2. dr Anna Klinik                                 

3. Izabela Odrobińska                       

4. Karol Kacprzak                                

5. Joanna Kulesza

Członkowie Rady

6. Urszula Dudko                                 

7. Helena Konarska                              

8. Anna Sałata

9. Agnieszka Wyrzykowska                 

10. Ludwika Bryja                                  

11. Marek Fleta                                      

12. Marcin Radomyski                           

13. Elżbieta Sosulska                              

14. Bożena Siuda                                                                

15. Krzysztof Czubak                             

16. Jerzy Zawadzki                                 

17. Henryk Łopyta                                  

18. Władysława Pinkiewicz   

Komisja Rewizyjna 

19. Lidia Głażewska                                

20. Alina Golub                                       

21. Roman Kamiński                               

22. Mariusz Kostrzewa                            

23. Anna Niesłuchowska                         

