Sprawozdanie za rok 2012

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej ?3majmy sie
razem? (dalej wymieniane jako Stowarzyszenie) zostato utworzone w dniu 28 marca 2008 r. i
zarejestrowane w Krajowym Rejestrze Sgdowym dla m. st. Warszawy w Warszawie, XIII Wydziat
Gospodarczy Krajowego Rejestru Sgdowego pod numerem KRS 0000306262.

Stowarzyszenie zostato zawigzane na czas nieoznaczony, jest zrzeszeniem 0sob fizycznych i oséb
prawnych, zawigzanym w celu niesienia pomocy osobom chorujgcym od dziecinstwa i wczesnej
mtodosci na zapalne choroby tkanki tgcznej oraz ich rodzinom.

Sprawozdanie Zarzadu z dziatalno$ci Stowarzyszenia sporzgdzone jest za czwarty rok dziatalnosci
Stowarzyszenia i obejmuje okres od dnia 1 stycznia 2012 r. do 31 grudnia 2012 roku.

Organami Stowarzyszenia sg: Walne Zgromadzenie Czionkéw Stowarzyszenia oraz Zarzad i
Komisja Rewizyjna.

W okresie 01.01.2012 r. — 30.12.2012 r. w Zarzgdzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika Zientek (na
stanowisku Prezesa), Maria Tkaczyk (na stanowisku |l Wiceprezesa), Agnieszka Borkowska (na
stanowisku Skarbnika do 21.05, pdzniej rezygnacja z petnionej funkcji) Inga Linder-Kopiecka (na
stanowisku | Wiceprezesa), Beata Wojtas (Cztonek Zarzadu, od 21.05 na funkcji Skarbnika),
Katarzyna Skalmierska (na stanowisku Cztonka Zarzadu od 21.05)

W Komisji Rewizyjnej w okresie 01.01.2012-30.12.2012 r. zasiadali: Katarzyna Sokot, Justyna
Radomska, Janusz Ztotkowski.

W dniu 14.11.2012 ? nastgpito powotanie oddziatu stowarzyszenia w Lublinie, pierwsze spotkanie
cztonkdow i sympatykdw oddziatu stowarzyszenia z ekspertami zdrowia odbyto sie 15.12.2012.

W roku obrotowym 2012 Stowarzyszenie podpisato nastepujace umowy i aneksy do

zawartych umoéw:
1) Abbott Laboratories Poland Sp. z 0.0.:

1. umowa sponsorska zawarta w dniu 10.09.2012 r;
2. umowa na udziat w konferencji IMID Patient Summit 2012, ktéra odbyta sie 27-28.09.2012 w
Londynie

2) Roche Polska (2 aneksy):

1. Aneks nr 1/2012 do umowy ramowej o wspotpracy z dnia 1.10.2012, podpisany 16.05.2012
roku na organizacje Il Zlotu Mtodych Chorych Reumatycznie;

2. aneks nr 2/2012 do umowy ramowej o wspotpracy z dnia 01.10.2008 roku, podpisany
6.12.1012,



3) Fundacja MSD dla Zdrowia Kobiet.:

1. umowa darowizny pienieznej, podpisana 27.09.2012 roku;

4) UCB Pharma Sp. z o.0.

1. umowa o wspotpracy podpisana 2.08.2012 roku;

2. plus zatgcznik A ? darowizna pieniezna przeznaczona na wyjazd na CECR do Krakowa

3. Umowa darowizny pienieznej podpisana na organizacje Il Zlotu Mtodych Chorych
Reumatycznie

4. Umowa o dzieto na wygtoszenie wyktadu dla pracownikéw Firmy UCB w dniu 15.10.2012 z
okazji Swiatowego Dnia Reumatyzmu

5. Umowa o przeprowadzenie szkolenia dla chorych w Lublinie podpisana w dniu 10.12.2012

5) GSK GlaxoSmithKline

1. Umowa darowizny pienieznej podpisana w dniu 22.06.2012

6) 2 umowy z wyktadowcami (o dzieto) prowadzgcymi prelekcje na lll Zlocie Mtodych Chorych na
Choroby Reumatyczne 14-16.09.2012;

7) Umowa o wspoétpracy z portalem TacyJakMy
W roku obrotowym 2012 miata miejsce nastepujgca dzialalnosé Stowarzyszenia:

1) Udzial przedstawicieli Stowarzyszenia ?3majmy sie razem? w wydarzeniach zwigzanych z
ochrong zdrowia:

konferencje,

Zjazdy,

grupy robocze,

inne wydarzenia branzowe:

a) 10-11.02.2012, Warszawa ? udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji organizowanej
przez Instytut Praw Pacjenta — spotkanie z przedstawicielami MZ i NFZ

b) 9.01.2012 / 15.03.2012 / 23.04.2012 /25.06.2012 / 30.08.2012 — udziat przedstawicieli
stowarzyszenia w spotkaniach w Ministerstwie Zdrowia w ramach inicjatywy ?Dialog dla Zdrowia?

c) 16-17.03.2012 - stoisko stowarzyszenia podczas Warszawskich Dni Reumatologii
organizowanych w Instytucie Reumatologii

d) 12.04.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji ?Reumatologia 20127,
prezentacja stowarzyszenia: ?Opieka reumatologiczna oczami pacjenta?



e) 10.05.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w posiedzeniu Zespotu Problemowego
Rady Narodowej Funduszu Zdrowia (NFZ) do spraw zdrowotnych z zakresu medycyny wieku
rozwojowego

f) 1-3.09.2012 - udziat przedstawicieli stowarzyszenia w CECR w Krakowie - 7?9.
Srodkowoeuropejski Kongres Reumatologiczny?

g) 6.09.2012 - udziat przedstawicieli stowarzyszenia w wydarzeniu dotyczacym ratyfikacji
Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (Patac Prezydencki)

h) 27-28.09.2012 — udziat przedstawiciela stowarzyszenia w konferencji IMID Summit w Londynie

i) 21-22.09.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w Lubelskich Dniach Reumatologicznych
— prezentacja Raportu na temat TRU w Polsce

j) 15.10.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji ?Jestem pacjentem?

k) 30.10.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w posiedzeniu Agencji Oceny Technologii
Medycznych w sprawie finansowania leku tocilizumabu w leczeniu RZS

1) 11.12.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji organizowanej przez Health
Project Management ?Pacjent 20127?

2) Szkolenia/warsztaty:

a) 3-4.02.2012, Warszawa- udziat przedstawicieli stowarzyszenia w szkoleniu ?Wystgpienia
publiczne i wspétpraca z mediami

b) 15.12.2012, Spotkanie edukacyjne w Lublinie. Odbyt sie wyktad, ktory poprowadzita prof. zw.
dr hab. med. Maria Majdan ? Kierownik Katedry i Kliniki Reumatologii i Uktadowych Chordb Tkanki
tacznej w Lublinie. Tematem wykiadu bylo ?Reumatoidalne zapalenie stawéw ? aktualne
schematy leczenia. Czy mozliwe jest osiggniecie remisji choroby??.

3) Autorskie inicjatywy Stowarzyszenia:

a) 14-16.09.2012 r., Biatobrzegi ? Ill Zlot Mtodych Chorych na Choroby Reumatyczne. W Zlocie
wzieto udziat 70 mtodych oséb chorych na choroby reumatyczne z catej Polski (prawie dwa razy
wiecej niz w zesztym roku). Stowarzyszenie samodzielnie pozyskato $rodki finansowe na
organizacje wydarzenia. W tym roku zlot finansowaty nastepujgce firmy: Abbott, Pfizer, MSD,
UCB, Roche, GlaxoSmithKline. Zlot odbyt sie pod patronatem konsultanta krajowego i konsultanta
wojewodzkiego w dziedzinie reumatologii oraz Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego.

Celem Zlotu byta przede wszystkim integracja mtodych chorych z catej Polski, edukacja przez
lekarzy i specjalistbw na temat terapii chordob reumatycznych oraz wsparcie psychologiczne i
zachecenie do aktywnego zycia pomimo choroby. W czasie Zlotu miaty miejsce wykfady lekarzy
reumatologow, psychologa, psychiatry.



b) 12.10.2012 r., Warszawa — udziat w obchodach Swiatowego Dnia Reumatyzmu.
4) Inne inicjatywy, w ktére zaangazowato sie Stowarzyszenie:

a) 9.01.2012 - wreczenie Bartoszowi Artukowiczowi, Ministrowi Zdrowia apelu na temat
rzeczywistosci osob chorych na zapalne choroby reumatyczne po wejsciu w zycie ustawy
refundacyjnej

b) 11.01.2012 — wysytka do 41 cztonkéw Komisji Zdrowia informacji o sytuacji chorych na choroby
reumatyczne po wprowadzeniu ustawy refundacyjne;j

c) 12.03.2012 — spotkanie z postankg Alicjg Dgbrowska

d) 13.03.2012 — wysytka informacji na temat wdrozenia przepiséow ustawy o refundac;ji lekoéw oraz
opublikowanej 25 lutego 2012 roku nowej listy lekow refundowanych do postow zasiadajgcych w
Sejmowej Komisji Zdrowia (przed planowanym posiedzeniem KZ)

e) 19.03.2012 — spotkanie z postankg Matgorzatg Gosiewskag

f) 23.04.2012 — spotkanie z przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia w sprawie programoéw
lekowych

g) 25.04.2012 - spotkanie z senatorem Rafatem Muchackim i wyznaczenie daty senackiej komisiji
zdrowia dotyczgcej problemow reumatologii dzieci i dorostych na 24.07.2012 (odwotane)

h) 04.2012 — wystanie do Ministerstwa Zdrowia?Stanowisko pacjentéow cierpigcych na zapalne
choroby reumatyczne w sprawie stanu opieki reumatologicznej w Polsce?

i) 1.06.2012 — poparcie inicjatywy ?Porozumienie 1 czerwca?, Piotra Piotrowskiego — rodzica
chorego dziecka, udziat przedstawicieli stowarzyszenia w protescie przed Ministerstwem Zdrowia

j) 28.08.2012 — spotkanie z Rzecznikiem Praw Pacjenta
k) 11.2012 — nawigzanie statej wspétpracy z portalem Tacy Jak My

1) 9.11.2012 — wysytka do postéw z sejmowej i senackiej komisji zdrowia listbw z prosbg o
rozszerzenie programow lekowych

m) 9.11.2012 — wysytka do MZ pisma z prosbg o rozszerzenie programéw lekowych,

n) 6.12.2012 — podpisanie listu otwartego do MZ i NFZ, inicjatorem pisma byto ?Porozumienie 1
czerwca?

5) Inna dziatalno$¢ Stowarzyszenia:
a) Rozbudowa portalu Stowarzyszenia www.3majmysierazem.pl;

b) Kontynuacja dyzuréw na komunikatorze gadu-gadu;


http://www.3majmysierazem.pl/

c) Pogtebianie wspdtpracy z innymi stowarzyszeniami wspierajgcymi chorych reumatycznie na
terenie Polski oraz Ogdlnopolskg Federacjg Stowarzyszen Reumatykéw REF;

d) Przyjecie nowych czionkow;
e) Dystrybucja ulotki informacyjnej o Stowarzyszeniu;

f) Comiesieczne spotkania z rodzicami dzieci chorych w Instytucie Reumatologii ? kazdy ostatni
czwartek miesigca

g) Spotkania towarzyskie dla cztonkow stowarzyszenia i ich bliskich
h) Aktywne profile stowarzyszenia na: naszej-klasie, facebooku, twisterze;
i) Rozbudowa forum internetowego;
j) Prowadzenie bloga stowarzyszenia;
6) Aktywnos¢ Stowarzyszenia w mediach ? ?mioda twarz reumatyzmu?:
a) 5.01.2012 — dystrybucja do mediow notatki prasowej ?Wykluczeni z refundac;ji?

b) 17-18.02.2012 — Interdyscyplinarna Akademia Medycyny Praktycznej (Oblicza Reumatologii) —
organizacja konferencji prasowej ?Wozek inwalidzki zamiast pitki?

c) 26.03.2012 — artykut ?Szpitale czekajg pozwy?? w Rzeczpospolitej

d) 24.04.2012 - udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji prasowej dotyczacej
wniesienia skargi na terapie inicjujgcg do Komisji Europejskiej (inicjatywa Stowarzyszenia Osob
Chorych na ZZSK)

e) 28.05.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji prasowej 7?Toczen -
tajemnicza choroba z motylem w tle?

f) 29.05.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji prasowej ?Porozumienie 1
czerwca?

g) 06.2012 — wywiad Moniki Zientek (Prezes Stowarzyszenia) w ?Stuzbie Zdrowia?

h) 7.11.2012 - udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji prasowej nt. tocznia
rumieniowatego

i) 27.11.2012 — udziat przedstawicieli stowarzyszenia w konferencji prasowej IMS dotyczacej
podsumowania rocznego funkcjonowania ustawy refundacyjnej

j) 12.2012 — wywiad Moniki Zientek (Prezes Stowarzyszenia) w periodyku ?Swiat Lekarza?



k) 12.2012 — wywiad Justyny Kasperczuk (Prezeski Oddziatu Stowarzyszenia w Lublinie) w ?
Kurierze Lubelskim?

) 12.2012 — wywiady Marty Kotarby-Kanczugowskiej (cztonek stowarzyszenia) w ?Dobrych
Radach? i ?Chwili dla Ciebie?



