Sprawozdanie za rok 2016

SPRAWOZDANIE ZARZADU Z DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA W ROKU
OBROTOWYM 2016

Ogodlnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lgcznej ,3majmy sie
razem” (dalej wymieniane jako Stowarzyszenie) zostato utworzone w dniu 28 marca 2008 . 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 o0sob fizycznych
i 0s6b prawnych, zawigzanym w celu niesienia pomocy osobom chorujgcym od dziecinstwa

i wczesnej mtodosci na zapalne choroby tkanki tgcznej oraz ich rodzinom.

Sprawozdanie Zarzgdu z dziatalnosci Stowarzyszenia sporzgdzone jest za 6smy rok
dziatalnosci Stowarzyszenia i obejmuje okres od dnia 1 stycznia 2016 r. do 31 grudnia 2016
roku.

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

W okresie 01.01.2016 r. — 1.10.2016 r. w Zarzadzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika Zientek,
Marta Kotarba-Kanczugowska, Katarzyna Kurnatowska, Justyna Kasperczuk (rezygnacja ze
sprawowania funkcji 6 sierpnia 2015, od tego momentu jest vacat na stanowisku).

W dniu 01.10.2016 odbyto sie Walne Zgromadzenie Cztonkéw Wyborcze i zostaty wybrane
nowe wiadze Stowarzyszenia.

0d 01.10.2016 r. — 31.12.2016 w Zarzadzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika Zientek (na
stanowisku Prezesa), Magda Jaczynska (na stanowisku | wiceprezesa), Aneta Katarzyna
Nowak (na stanowisku Il wiceprezesa), Katarzyna Kurnatowska (na stanowisku skarbnika),
Marta Al Amin (na stanowisku cztonka zarzgdu) oraz Danuta Dgbrowska (na stanowisku
cztonka zarzadu).

W Komisji Rewizyjnej w okresie 01.01.2016 r. — 01.10.2016 r. zasiadali: Brygida Blicharz, Anna
Dabrowska-Czechura, Agnieszka Kakowska.



W dniu 01.10.2016 odbyto sie Walne Zgromadzenie Cztonkéw Wyborcze i zostata wybrana
nowa Komisja Rewizyjna.

0Od 01.10.2016 r. — 31.12.2016 w Komisji Rewizyjnej zasiadali: Melania Szymanowska-
Komadowska, Agata Krajewska, Marian Ston.

Aktywnosci Stowarzyszenia
,3majmy sie razem” w 2016 roku

|. Stowarzyszenie, realizujgc dziatania Statutowe,

podejmuje dziatania z zakresu edukacji spotecznej

1. Reumatyzm Ma Mtodg Twarz i meskie rysy —
http://3majmysierazem.pl/projekty/nasze-projekty-
raporty-kampanie/reumatyzm-ma-mloda-twarz/ —
w listopadzie 2015 roku wystartowalismy z |l
edycjg kampanii spotecznej, ktéra nastawiona jest
na przetamywanie stereotypowego postrzegania
osoby chorej reumatycznie. Na poczgtku 2016
roku kampania byfa rozgtaszana w mediach.

1. Cele kampanii:

o Podnoszenie swiadomosci spotecznej na temat chordb reumatycznych,
dotykajgcych mtodych mezczyzn.

o Przetamywanie stereotypow.

o Uswiadamianie o konsekwencjach choréb reumatycznych wskazanie na duzg
potrzebe wsparcia psychologicznego mtodych chorych reumatycznie.

o Zbudowanie swiadomosci znaczenia wczesnego diagnozowania chorob
reumatycznych.
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2. W ramach Il edycji kampanii aktualizowana byta strona reumatyzmmamlodatwarz.pl —
praktyczne kompendium wiedzy nt. choréb reumatycznych, profil
na Facebook.com/Reumatyzm Ma Mtodg Twarz oraz profil na instagramie.

3. W ramach kampanii bylismy obecni w TVP 2 w dniu 7 stycznia 2016 r. Program Pytanie
na Sniadanie — wywiad dotyczyt zwiekszanie $wiadomosci o naszych problemach wéréd
opinii spoteczne;j.

2. RZS Porozmawiajmy —
http://3majmysierazem.pl/projekty/projekty-we-
wspolpracy/rzs-porozmawiajmy/ ogolnopolska
kampania edukacyjna, ktorej celem jest
podniesienie jakosci komunikacji chorego z
lekarzem i podkreslenie jaki ma ona wptyw na
skuteczne leczenie osob cierpigcych na
reumatoidalne zapalenie stawow.

1. Wydarzenia w ramach kampanii:

e 06. — happeningi edukacyjne zwracajgce uwage na role wtasciwej komunikacji np. Teznie
Solankowe na terenie Parku Solankowego w Ciechocinku

e 10-12.10 — w ramach Swiatowego Dnia Reumatyzmu akcja ,RZS. Porozmawiajmy” na
Dworcu Centralnym w Warszawie — zwrécenie uwagi spoteczenstwa na problem
reumatoidalnego zapalenia stawow i zachecenie Polakéw do badanh w kierunku RZS

3. Nie odwracaj sie plecami od bolu —
http://kiedybolaplecy.pl/ uczestniczylismy

w realizacji kampanii informacyjno-edukacyjnej
majgcej na celu rozgtoszenie problemu zapalnych

chordb stawow kregostupa i zacheceniu poddania
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sie kontroli lekarskiej w przypadku spetnienia
wyliczonych kryteriow. Zwrocilismy uwage na
podnoszenie sSwiadomosci spotecznej na temat
przyczyn przewlektego bolu plecow oraz skrocenie
czasu diagnozy — od wystgpienia pierwszych
objawow choroby do wizyty u lekarza i ustalenia
wtasciwego rozpoznania. Twarzg kampanii zostata
mtoda cztonkini stowarzyszenia Aleksandra
Serafin. W ramach kampanii zaplanowano szereg
dziatan informacyjno edukacyjnych.

1. W ramach kampanii byliSmy obecni w mediach:

e 04 wTVP | — wywiad z Aleksandrg Serafin dedykowany ZZSK

e 05w TVP | — wiadomosci

e 04 na portalu medexpress ukazat sie wywiad Pani lwony Schymalli z Olg

» w srodkach komunikacji miejskiej w Krakowie i Katowicach trwata akcja reklamowa
zwigzana z kampanig

1. Wspdlnie z innymi Partnerami projektu wspieraliSmy kampanie poprzez promocje
aktywnosci fizycznej i sportu

e 04 — Orlen Warsaw Marathon — Charytatywny Marszobieg Dar Serca — na terenie
Miasteczka Biegacza, w hali EXPO na Btoniach Stadionu Narodowego, kazdy
odwiedzajgcy mogt znalez¢ stoisko kampanii i zapoznac sie z materiatami edukacyjnymi

e 09 — w ramach akcji edukacyjnej miat miejsce IV Bieg Move Improve — Ruch Usprawnia,
w ktérym, w ramach kampanii, udziat wzieta Aleksandra Serafin



Stowarzyszenie w ramach dziatan Statutowych

prowadzi dziatania integrujgce srodowisko

chorych, a takze dba o upowszechnianie wiedzy

nt.

chordb reumatycznych i sposobow ich leczenia

wsrod chorych i ich rodzin

W roku 2016 zrealizowalismy:

zatozenie forum Reumatycy.pl dla os6b z chorobami reumatycznymi. Strona jest w
rozbudowie.

zawigzanie grupy zamknietej na profilu spotecznosciowym bedgcego platformg wymiany
doswiadczen dla oséb chorych reumatycznie z wojewddztwa $lgskiego

11 spotkan integracyjnych dla czionkow stowarzyszenia i oséb zainteresowanych
cztonkowstwem: 1 w Krakowie, 2 w Lublinie, 3 w Katowicach, 5 w Warszawie.

09.2016 r. — 02.10.2016 r. — VIl Zlot Mtodych Chorych Reumatycznie w Krakowie.
Organizowane przez nas spotkania majg charakter edukacyjny, do udziatu w nich
zapraszamy lekarzy, rehabilitantow, terapeutdéw oraz innych ekspertow, aby podzielili sie

Z nami swojg wiedzg i doswiadczeniem.

Stowarzyszenie w ramach dziatan

Statutowych prowadzi dziatalnos¢ informacyjno-

wydawniczg o zapalnych chorobach tkanki tgcznej

W roku 2016 zaczelismy opracowywac drugg publikacje Raportu ,Ja Pacjent!
Perspektywa Organizacji Pacjenckich Na Stan Opieki Reumatologicznej w Polsce”.
Gtownym celem Raportu jest zaprezentowanie stanu opieki reumatologicznej w Polsce z
perspektywy Pacjentow oraz przestawienie postulatow pacjentow.

,Gtos Pacjenta” — od stycznia 2014 roku na Oddziale Reumatologii

i Uktadowych Chordb Tkanki tgcznej w Lublinie ukazuje sie ,Gtos pacjenta”. Jest to
broszura informacyjna przygotowana dla pacjentéw oddziatu Samodzielnego
Publicznego Szpitala Klinicznego w Lublinie. Zawiera informacje dotyczgce chordb



uktadowych widziane oczami lekarza, jak rowniez pacjenta. Mtode osoby dotkniete
chorobg uktadowg mogg uzyskac wiele przydatnych informacji dotyczgcych chordb ich
przyczyn, metod leczenia, jak rowniez mogg poznac losy pacjentow, ktérzy mimo ciezkiej
przewlektej choroby starajg sie normalnie funkcjonowac w spoteczenstwie. W 2016
ukazat sie jeden numer ,Gtosu Pacjenta”.

» Przygotowalismy film promujgcy Zlot Mtodych. Film zostat wyprodukowany przez
profesjonalnych filmowcéw, wywiady z udziatem uczestnikéw VIl Zlotu Mtodych
w Krakowie prowadzita Izabela Kanicka ze Slgskiego Oddziatu
Stowarzyszenia. https://www.youtube.com/watch?v=xVxyE6ntNBQ

 Nagralismy film edukacyjno-reportazowy na temat ,Zycia z chorobg reumatyczng”. Film
zostat wyprodukowany przez profesjonalnych filmowcéw, wywiady z udziatem
uczestnikéw VIl Zlotu Mtodych w Krakowie prowadzita Izabela Kanicka ze Slgskiego
Oddziatu Stowarzyszenia. https://www.youtube.com/watch?v=RKf-7N-5aWE

e Opublikowalismy poradniki dla os6b chorych reumatycznie — Poradnik dla chorego;
Poradnik dla rodziny; Co jesS¢?; Zebyizgryz; Rehabilitacja; Krok na
przod http://3majmysierazem.pl/edukacja/poradniki/

V. Stowarzyszenie w 2016 roku podjeto dziatania

wspierajgce mtodych chorych reumatycznie w
powrocie do aktywnosci zawodowej

1. ,Choroba? — Pracuje z nig.” WzieliSmy udziat w
kampanii bedgcej pozytywnym manifestem oséb
leczgcych sie na choroby przewlekte. Gtos w
kKampanii majg pacjenci, wspierani przez lekarzy i
pracodawcow, ktorzy chcg gtosno powiedziec, ze
praca zawodowa jest dla nich, mimo choroby,
bardzo wazna. Dlatego starajg sie o dostep do
lekow w nowych, wygodniejszych formach
podania dzieki ktérym Pacjenci mogg lepiej zyC i


https://www.youtube.com/watch?v=xVxyE6ntNBQ
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pozostac aktywnymi zawodowo. Liderem kampanii
sg Pracodawcy RP i wspierajg jg organizacje

z obszaru onkologii, hematoonkologii i
reumatologii. Start kampanii miat miejsce w dniu

6 kwietnia. Film podsumowujacy | etap kampanii:
,Choroba? Pracuje z nig!”
https://youtu.be/SgUbgvO8IvU

1. W ramach kampanii byliSmy obecni w mediach:

e 27.04.—TVN 24 — ,Polska i Swiat” rozmowa o kampanii z udziatem Olgi i Moniki
e 29.04. - TVN 24 — wywiad z Monikg Zientek ,Rzadziej mys$le¢ o bélu”

e 06.05. - TVP 2 — ,Pytanie na $niadanie”

e 08.06. — artykut ,Pacjenci chcg pracowac” w dzienniku Rzeczpospolita

1. WzieliSmy udziat w spotkaniach o zasiegu ogolnokrajowym:

e 28.04 V Posiedzenie Komitetu Sterujujacego ds. koordynacji interwencji EFSI w sektorze
zdrowia

e 29.04. Spotkanie u Rzecznika Praw Pacjenta poswiecone problemom pacjentéw
z chorobami przewlektymi hitp://www.bpp.gov.pl/aktualnosci/choroby-przewlekle-
spotkanie-z-ngo-w-biurze-rzecznika-praw-pacjenta,322.html

e 25.05 debata w siedzibie Rzeczospolitej ,Choroba: czy mozna z nig pracowac?” Debate
poprowadzita redaktor Katarzyna Nowosielska. Udziat w debacie wzieli przedstawiciele
pacjentéw z chorobg przewlektg, eksperci medyczni, decydenci, ekspert HTA oraz
Pracodawcy RP.

e 27.06. Wraz z pozostatymi wspoétorganizatorami kampanii ztozyliSmy naszg petycje
w waznych dla nas miejscach czyli w Ministerstwo Zdrowia, Rzecznik Praw Pacjenta,
Centrala NFZ, Kancelaria Prezesa Rady Ministrow, Zaktad Ubezpieczen Spotecznych,
Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej, Sejm Rzeczypospolitej Polskiej. Dziekujemy
wszystkim urzedom za otwarto$¢ i zrozumienie problemu ktory poruszalisSmy.
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2. Krok

Naprzdd http://3majmysierazem.pl/projekty/nasze-
projekty-raporty-kampanie/krok-naprzod/

Jestesmy pomystodawcg autorskich warsztatow Krok Naprzéd, ktére majg na celu wsparcie
psychologiczne oraz aktywizacje zawodowg mtodych chorych reumatycznie. Projekt uzyskat
dofinansowanie w trzeciej edycji konkursu ,Zwyczajnie Aktywni”, ktéry powstat w trosce

0 poprawe codziennego zycia pacjentow chorych na Autoimmunologiczne Choroby Zapalne.
Gtéwnym celem konkursu ,Zwyczajnie Aktywni” jest wsparcie organizaciji, ktore dziatajg na
rzecz oséb chorych w celu zwigkszenia ich szans na utrzymanie dotychczasowej aktywnosci
zawodowej i jej ewentualny rozwoj. W sktad Komitetu Organizacyjnego Konkursu wchodza:
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Fundacja Urszuli Jaworskiej, Polskie Amazonki
Ruch Spoteczny oraz firma AbbVie Polska.

1. Zatozenia projektu:
o Zapewnienie mtodym chorym uczestniczenia w warsztatach psychologicznych
o Umozliwienie spotkania z doradcg zawodowym, ktéry podpowie w praktyczny
sposob, jak przygotowac sie do rozmowy kwalifikacyjnej
o Wsparcie w okresie aktywizacji zawodowe;j
2. ZorganizowaliSmy 2 weekendowe warsztaty
o 29-30.10. — Katowice KROK NAPRZOD Bis!
o 26-27.11. — Lublin KROK NAPRZOD Bis!

V. Udziat przedstawicieli Stowarzyszenia
,<3majmy sie razem” w wydarzeniach zwigzanych z
ochrong zdrowia (konferencje, zjazdy, grupy
robocze i inne wydarzenia branzowe)

1. Wydarzenia krajowe zorganizowane z ramienia Stowarzyszenia:

e 10-11.03. — Warszawa — patronowalismy konferencji zorganizowanej przez \Warszawski
Uniwersytet Medyczny ,Warszawskie Dni Promocji Zdrowia — zdrowie w populacji”
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04. — Warszawa — jednodniowy warsztat dot. Diagnostyki i agresywnego leczenia ktérego
celem jest remisja — Prof. Brygida Kwiatkowska; prawa pacjenta — mec. Anna
Banaszewska; zabawa i integracja — Jakub Gérecki

06. — Katowice — jednodniowa konferencja dotyczgca diagnostyki i leczenia chorob
reumatycznych oraz rehabilitacji pacjentow chorujgcych na choroby reumatyczne z
wojewddztwa Slgskiego; w przerwach wyktaddéw istniata mozliwosc¢ integracji oraz
wymiany do$wiadczen uczestnikéw spotkania

06. — 1-dniowy Warsztat Terapii Oddechem w Lublinie

4-6.08. — Warszawa-Miedzeszyn — ,Warsztat dla liderow stowarzyszen dziatajgcych w
obszarze reumatologii”

wrzesien-pazdziernik — Warszawa, cykl spotkan (14.09, 21.09, 28.09, 05.10, 12.10,
19.10) z psychoterapeutami i psychologiem w Osrodku Terapeutyczno-rozwojowym
Inspiro, dot. zycia w chorobie — ,,Choroba Przewlekta — Wymagajgcy Towarzysz i Trudny
Przeciwnik”.

11. — Krakow — darmowe indywidualne zajecia w ramach pracy naukowej Oddziat
Matopolski Stowarzyszenia dla os6b ze spondyloartropatig osiowg, ZZSK, lub borykajgce
sie z przewlektymi zespotami bolowymi kregostupa

. Wydarzenia krajowe, w ktorych reprezentanci Stowarzyszenia wzieli udziat:

09. — prezentacja na panelu ,Stowarzyszenia lekarzom” na Krajowych Spotkaniach
Reumatologicznych we Wroctawiu w ramach wspétpracy pomiedzy sekcjg PTR ds.
wspotpracy ze Stowarzyszeniami Chorych a Stowarzyszeniem ,3majmy sie razem”
22-24.09. — Wroctaw — uczestnictwo w Sesji Stowarzyszen zorganizowanej przez
Federacje REF w ramach VI Zjazd Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego.
Wygtoszenie prezentacji na sesji Stowarzyszen w dniu 23.09.2016 r.

09. — uczestnictwo w roli eksperta w panelu ,Inwestycja w zdrowie a rozwoj spoteczno-
gospodarczy” na Kongresie Zdrowia zorganizowanym przez Pracodawcéw RP

10. — Obchody Swiatowego Dnia Reumatyzmu — udziat w akcji edukacyjnej ,RZS
Porozmawiajmy” na Dworcu Centralnym

11 — Polska Agencja Prasowa — konferencja inaugurujgca projekt Obywatele dla Zdrowia.
Szymon Chrostowski z Polskiej Koalicji Organizacji Pacjentéw

Onkologicznych przedstawit zatozenia i cele projektu. W konferencji udziat wzieli
Grzegorz Btazewicz, zastepca Rzecznika Praw Pacjenta, Urszula Jaworska, Grupa ds.
Zdrowia OFOP Monika Zientek, Stowarzyszenie 3majamy sie razem i dr. Matgorzata
Gatgzka Sobotka, dyrektor MBA w ochronie Zdrowia Uczelni Lazarskiego
wiceprzewodniczgca rady NFZ



http://www.sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/transmisje_arch.xsp...

e 12. — Spotkanie w Ministerstwie Edukacji Narodowej z organizacjami pozarzgdowymi.
Ze strony resortu na spotkaniu byta obecna Pani Alina Sarnecka, Dyrektor Departamentu
Podrecznikdéw, Programow i Innowacyjnych. Celem spotkania byto przedstawienie idei
wdrozenia edukacji zdrowotnej do szkot, ktéra pozwolitaby popularyzowaé wiedze o
profilaktyce zdrowotnej oraz przeciwdziata¢ wykluczeniu spotecznemu chorych

1. Wydarzenie miedzynarodowe:

e 10. — Belgia, Retie — EULAR Youth PARE prezentacja dotyczgca aktywnosci
stowarzyszenia — Stowarzyszenie reprezentowata Nina Ortowska i Danuta Dgbrowska

o Spotkania ,International Experience for Patients Organisations”, ktére odbyto sie w
dniach 1-4 marca 2016 roku w Kopenhadze i ktdrego przedmiotem byta wymiana
doswiadczen miedzy organizacjami pacjentéw z catego Swiata. Stowarzyszenie
reprezentowata Monika Zientek

e 10 lutego, w stacji Euronews byto mozna obejrze¢ kolejny odcinek cyklu ,SmartCare” z
naszym udziatem! Euronews jest najchetniej oglgdanym kanatem informacyjnym w
Europie, obejmuje wiadomosci ze Swiata z perspektywy europejskiej w 13 jezykach.
Zasieg stacji to 400 milionéw domow w 155 krajach i odbiorcéw, w tym kluczowych
lideréw opinii, ekspertéw politycznych oraz ekspertow medycznych. Wywiadu udzielita
Monika Zientek.

VI. Stowarzyszenie dziata aktywnie na rzecz
podnoszenia jakosci opieki reumatologicznej w
Polsce

e 17.03. — Sejm — posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjenta dotyczace
wytaniania reprezentantéw pacjentéw z organizacji pozarzgdowych.

e 31.03. — Sejm — posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjenta poswiecone
problematyce zapalnych choréb uktadowych tkanki tgcznej oraz ZZSK w kontekscie
diagnostyki, terapii oraz rehabilitacji

o http://sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/transmisje.xsp

e 8.04. — Ministerstwo Zdrowia — spotkanie poswiecone programom lekowym, w ktorych

decyzje administracyjne dla lekéw objetych finansowaniem konczg sie z dniem 30


http://www.sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/transmisje_arch.xsp#3997A0E8FCE3A725C12580760038B952
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czerwca br. Spotkanie, miato na celu zebranie uwag ze strony réznych srodowisk
pacjenckich czyli onkologii, choréb rzadkich, stwardnienia rozsianego i reumatologii.
Najwazniejsze ustalenia dotyczgce reumatologii to: 1. MZ widzi potrzebe uproszczenia
programow w reumatologii i mamy przestac propozycje naszych uproszczen do
programéw lekowych 2. DostaliSmy z MZ propozycje napisania naszego idealnego
programu i przestanie go do MZ 3. MZ rozwaza opcje przeniesienia lekéw do apteki ale
leki jeszcze sg wg MZ zbyt drogie i sg obawy przed utratg kontroli nad budzetem
4.04. — £6dz — spotkanie z Poset Joanng Kopcinskg — przedstawiony zostat problem
niedostatecznej liczby lekarzy reumatologow oraz biurokratyczne bariery w dostepie do
skutecznego leczenia
2-3.06. — Warszawa — 35 Konferencja Ordynatoréw i Kierownikow Poradni
Reumatologicznych dotyczgca zmianach w systemie opieki zdrowotnej, aspektach
klinicznych i naukowych w standardach leczenia oraz skutecznosci dostepnych
rozwigzan
28.06. — Lublin — debata ,Wdrazanie konwencji o prawach osob niepetnosprawnych-
wspodlna sprawa” dla oséb z chorobami przewlektymi. RozmawialiSmy o problemach,
trudnosciach oraz barierach chorych przewlekle wraz z ekspertem z Brukseli — Johnem
Peterem Mary Wubb
20.07. — Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej — spotkanie dotyczgce problematyki
zatrudnienia i utrzymania pracy przez osoby przewlekle chore
21.07. — Sejm — drugie posiedzenie zespotu parlamentarnego ds. praw pacjenta
poswiecone w catosci reumatologii z inicjatywy Posta Krzysztofa
Ostrowskiego. http://sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/transmisje_arch.xsp...
4.10. — spotkanie w biurze Rzecznika Praw Pacjenta o problemie przechodzenia miodych
dorostych z opieki pediatrycznej do opieki dla dorostych.
21.10 — spotkanie w biurze Rzecznika Praw Pacjenta organizacji zrzeszonych
w projekcie Obywatele dla Zdrowia
07.12 — konferencja w Senacie ,Zdrowie, Aktywnos¢, Konstruktywnos¢. Wyzwania
polityki zdrowotnej i spotecznej wobec 0sdb niepetnosprawnych”, zorganizowana przez
marszatka Stanistawa Karczewskiego

o http://www.senat.gov.pl/aktualnosci/art,9298,konferencja-poswiecona-problemom-

aktywnosci-zawodowej-osob-niepelnosprawnych.html

14.12 — konferencja w Ministerstwie Zdrowia w Warszawie ,,Opieka koordynowana —
kierunki rozwoju opieki zdrowotnej”
20 pazdziernika — Warszawa — uczestnictwo w Gali konkursu ,Zwyczajnie Aktywni” —
gdzie otrzymalismy wygrang w postaci grantu na realizacje projektu ,Krok Naprzod”.
Udziat w uroczystej gali rozdania nagréd w konkursie grantowym, bedgcym
zwienczeniem projektu ,Zwyczajnie Aktywni” Sala multimedialna ZACHETY — Narodowej
Galerii Sztuki w Warszawie


http://sejm.gov.pl/Sejm8.nsf/transmisje_arch.xsp#C03B2FE1CC249ADAC1257FD9002F3C45
http://www.senat.gov.pl/aktualnosci/art,9298,konferencja-poswiecona-problemom-aktywnosci-zawodowej-osob-niepelnosprawnych.html
http://www.senat.gov.pl/aktualnosci/art,9298,konferencja-poswiecona-problemom-aktywnosci-zawodowej-osob-niepelnosprawnych.html

o Stanowiska Stowarzyszenia

7 stycznia 2016 r wystalismy dzis maila do cztonkow sejmowej Komisji Zdrowia

o uwzglednienie w planach pracy Komisji probleméw pacjentéw reumatologicznych. Jestesmy
przekonani, ze podjecie problemdw pacjentéw z zapalnymi chorobami reumatycznymi podczas
posiedzenia sejmowej komisji zdrowia jest najkrotszg i najlepszg drogg do poprawy sytuacji
pacjentow reumatologicznych.

Opublikowalismy opinie dotyczgcg konsultacji spotecznych projektu ustawy o zmianie ustawy
refundacyjnej http://3majmysierazem.blogspot.com/.../dotyczy-konsultacji-sp

VIII. Aktywnosc¢ stowarzyszenia w mediach:

» 15.02.2016 Audycja w Radio Lublin z udziatem cztonkow Oddziatu lubelskiego
Stowarzyszenia (Dominiki i Zbyszka) z Okazji Swiatowego Dnia Chorego — audycja Pani
Ewy Dados pt.” Potrafisz” w Radio Lublin godzina 20:20.

» 10.03.2016 wywiad z prof Marig Majdan w ,Naszym Dzienniku”. Duzy wktad w artykut
miaty cztonkinie Stowarzyszenia — Monika F. i Asia P.

e 17.03. — wywiad video na portalu mp.pl Marta Kotarba-Kanczugowska ze
Stowarzyszenia 3majmy sie razem opowiadata o narzedziach do walki z bezradnoscia,
ktora tak czesto ogarnia mtodych ludzi dowiadujgcych sie o swojej chorobie.

e 03.05. — Radio Lublin, audycja Ewy Dados dotyczgca problemdw pacjentow z
zesztywniajgcym zapaleniem stawow kregostupa reprezentowaé nas bedg Justyna i
Zbyszek

,Pustoszy caty organizm: TOCZEN. Jakie sg
jego objawy i jak sie go leczy?

http://zdrowie.dziennik.pl/aktualnosci/artykuly/520323,pustoszy-caly-organim-toczen-jakie-sa-

jego-objawy-i-jak-sie-go-leczy.html?test_login=prod

e 05.07. — wywiad na portalu termedia — https://www.termedia.pl/reumatologia/By-cos-sie-
zmienilo-w-reumatologii-nalezy-zaczac-od-dialogu,22577.html#.V30wjIBLBU4.facebook

e 06.07. — Na co skarzg sie pacjenci z chorobami reumatycznymi? O to lwona Schymalla
zapytata Monike Zientek, prezes Stowarzyszenia 3majmy sie razem.


http://zdrowie.dziennik.pl/aktualnosci/artykuly/520323,pustoszy-caly-organim-toczen-jakie-sa-jego-objawy-i-jak-sie-go-leczy.html?test_login=prod
http://zdrowie.dziennik.pl/aktualnosci/artykuly/520323,pustoszy-caly-organim-toczen-jakie-sa-jego-objawy-i-jak-sie-go-leczy.html?test_login=prod
https://www.termedia.pl/reumatologia/By-cos-sie-zmienilo-w-reumatologii-nalezy-zaczac-od-dialogu,22577.html#.V30wjlBLBU4.facebook
https://www.termedia.pl/reumatologia/By-cos-sie-zmienilo-w-reumatologii-nalezy-zaczac-od-dialogu,22577.html#.V30wjlBLBU4.facebook

http://www.medexpress.pl/pacjenci-z-chorobami-reumaty.../64426

o 05.07 artykut i wywiad z Kamilg Kuzmg z okazji Swiatowego Dnia Twardziny

http://www.medonet.pl/zdrowie/zdrowie-dla-kazdego,nietypowy-reumatyzm—twardzina—na-to-
choruja-mlodzi,artykul,1721968.html

e 24.08 — na planie serialu Na dobre i na zte w Lesnej Gorze, Prezes Stowarzyszenia —
Monika Zientek udostepnita dtonie do sfilmowania scen z watkiem kobiety z RZSem
(odcinek 653).

e wywiad — video na portalu termedia wywiad video o potrzebie zmiany spostrzegania
zapalnych choréb reumatycznych w spoteczenstwie i wsrdd lekarzy, potrzebie dialogu na
linii ministerstwo — organizacje pacjenckie i poszukiwaniu kompromisow, dopuszczeniu
0s6b mtodych z takimi chorobami do wspdétdecydowania o tym jak ksztattuje sie polityka
zdrowotna oraz o konieczno$ci poprawy dostepnosci do nowoczesnych terapii — méwi
Monika Zientek prezes Ogodlnopolskiego Stowarzyszenia Mtodych z Zapalnymi
Chorobami Tkanki tgcznej ,3majmy sie razem”

https://www.termedia.pl/reumatologia/Pacjenci-potrzebuja-dialogu-i-zrozumienia,23708.html

o Wypowiedz do artykutu na tamach Harvard Business Review ( ,Biznes w sieci”).
Udzielilismy wypowiedz na temat wykorzystywania internetu w codziennej pracy
stowarzyszenia.

« Wypowiedz dla Radia Kolor z okazji obchodzonego Swiatowego Dnia Reumatyzmu

e 15.11 ,MATNIA” tekst Matgorzata Swiechowicz i Eweliny Lis w Newseeku. Tematem
artykutu byt min. bol wystepujgcy w chorobach reumatycznych

http://www.newsweek.pl/plus/spoleczenstwo/opowiesci-pacjentow-walka-z-bolem-i-
lekarzami,artykuly,400076,1,z.html

e 7.11 — na portalu Polki.pl ukazat sie wywiad o tym, jak w Polsce choruje sie na
reumatoidalne zapalenie stawow.

e 4.12. - Radio Dla Ciebie rozmowa z Monikg Zientek i Szymonem Chrostowskim o
projekcie Obywatele dla Zdrowia

|X. Stata praca cztonkoéw stowarzyszenia:


http://www.medonet.pl/zdrowie/zdrowie-dla-kazdego,nietypowy-reumatyzm--twardzina--na-to-choruja-mlodzi,artykul,1721968.html
http://www.medonet.pl/zdrowie/zdrowie-dla-kazdego,nietypowy-reumatyzm--twardzina--na-to-choruja-mlodzi,artykul,1721968.html
https://www.termedia.pl/reumatologia/Pacjenci-potrzebuja-dialogu-i-zrozumienia,23708.html

1. Codzienne dyzury cztonkéw Stowarzyszenia na facebooku

2. Spotkania integrujgce dla cztonkdéw stowarzyszenia i ich bliskich

3. Aktywne profile Stowarzyszenia i kampanii Reumatyzm ma Mtodg Twarz na facebooku,
twisterze i instagramie

4. Rozbudowa i systematyczne uzupetnianie strony www.3majmysierazem.pl

5. Aktualizacja i prowadzenie strony www.reumatyzmmamlodatwarz.pl

6. Rzecznictwo w sejmie


http://www.reumatyzmmamlodatwarz.pl/

