sprawozdanie za rok 2014

Aktywnosci Stowarzyszenia
,3Mmajmy sie razem”
w 2014 roku

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki t.acznej ,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 facznej oraz ich rodzinom.

Sprawozdanie Zarzgdu z dziatalnosci Stowarzyszenia sporzadzone jest za szdsty rok dziatalnosci Stowarzyszenia i obejmuje okres
od dnia 1 stycznia 2014 r. do 31 grudnia 2014 roku.

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

W okresie 01.01.2014 r. — 10.01.2014 r. w Zarzgdzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika Zientek (na stanowisku Prezesa), Marta
Kotarba-Kanczugowska (na stanowisku | Wiceprezesa), Konstancja Sacharczuk (na stanowisku Il Wiceprezesa), Katarzyna
Kurnatowska(na stanowisku Skarbnika), Justyna Kasperczuk (na stanowisku Cztonka Zarzadu)

W dniu 10.01.2014 odbyto sie Walne Zgromadzenie Czionkéw Wyborcze i zostaty wybrane nowe wiadze Stowarzyszenia.

Od 10.01.2014 r — 31.12.2014 w Zarzadzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika Zientek (na stanowisku Prezesa), Marta Kotarba-
Kanczugowska (na stanowisku | wiceprezesa), Justyna Kasperczuk (na stanowisku Il wiceprezesa), Katarzyna Kurnatowska (na
stanowisku skarbnika)

W Komisji Rewizyjnej w okresie 01.01.2014-10.01.2014 r. zasiadali: Jan Gryciuk, Andrzej Lepa, Brygida Blicharz.
W dniu 10.01.2014 odbyto sie Walne Zgromadzenie Cztonkéw Wyborcze i zostata wybrana nowa Komisja Rewizyjna.

Od 10.01.2014 r — 31.12.2014 w Komisji Rewizyjnej zasiadajg: Anna Dabrowska-Czechura, Agnieszka Kakowska i Brygida
Blicharz.

|. Stowarzyszenie, realizujgc dziatania Statutowe, podejmuje dziatania z zakresu edukacji spotecznej

Reumatyzm Ma Mioda Twarz w pazdzierniku 2014 roku wystartowaliSmy z kampanig spoteczna, ktéra nastawiona jest na
przetamywanie stereotypowego postrzegania osoby chorej reumatycznie.

1. Cele kampanii

o Podnoszenie s$wiadomosci spotecznej na temat choréb reumatycznych, dotykajgcych dzieci i osoby miode.

o Przelamywanie stereotypow.

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

o Zbudowanie $wiadomosci znaczenia wczesnego diagnozowania chordb reumatycznych.

2. W ramach kampanii ruszyta specjalna strona reumatyzmmamlodatwarz.pl — praktyczne kompendium wiedzy nt. chordb
reumatycznych oraz profil naFacebook.com/Reumatyzm Ma Mtodg Twarz
3. W ramach kampanii zorganizowany zostat cykl warsztatéw z psychologiem dla oséb dotknietych chorobg oraz ich rodzin:

e ,,Pomysl o swoich myslach” — 7 listopada 2014 r.
TEMAT: Wplyw sposobu myslenia na przezywane emocje oraz zachowanie. Prezentacja pracy nad wtasnymi myslami, w celu
budowania dobrych, konstruktywnych mysili.


http://www.reumatyzmmamlodatwarz.pl/

» ,Jak to powiedzie¢? — warsztat efektywnej komunikacji” — 14 listopada 2014 r.
TEMAT: Identyfikacja barier w komunikacji (szczegodlnie w sytuacji rozmowy dotyczgcej sytuacji choroby i trudnosci
zwigzanych z chorobg), sposoby efektywnej komunikacji oraz, zdobycie wiedzy na temat tworzenia warunkéw sprzyjajgcych
efektywnej rozmowie.

o ,, Techniki relaksacyjne” — 21 listopada 2014 r.
TEMAT: Prezentacja oraz éwiczenie wybranych technik relaksacyjnych.

ll. Stowarzyszenie w ramach dziatan Statutowych prowadzi dziatania integrujace srodowisko chorych, a takze dba o
upowszechnianie wiedzy nt. choréb reumatycznych i sposoboéw ich leczenia wsréd chorych i ich rodzin

W roku 2014 zorganizowalismy nastepujgce spotkania integracyjno-edukacyjne:

o 03 — Il spotkanie edukacyjne w Lublinie.

o 04 — IV spotkania edukacyjne w Lublinie dotyczgce tocznia (potaczone z wystawg Perspectives).

o 05 — | sesja rehabilitacyjna w Lublinie.

o 06 — V spotkanie edukacyjne w Lublinie w PEFRON'nie.

o 22-23-24.08 | Zlot dla Rodzicow Dzieci Chorych Reumatycznie (potgczone z wystawg Perspectives).

e 26-27-28.09 V Zlot Miodych Chorych Reumatycznie w Lublinie, http://moje.radio.lublin.pl/dzieci-tez-choruja-na-
reumatyzm.html

o Wspieranie i tworzenie kampanii ,RZS: Dotgcz do dziatania”. Kampania ma stuzyé jako zrodio informacji na temat
reumatoidalnego zapalenia stawdw aby aktywnie i skutecznie wspodtpracowaé z lekarzem w procesie zarzgdzania swojg
chorobg.

Organizowane przez nas spotkania majg charakter edukacyjny, do udziatu w nich zapraszamy lekarzy, rehabilitantow, terapeutow
oraz innych ekspertow, aby podzielili sie z nami swojg wiedzg i doswiadczeniem.

lll. Stowarzyszenie w ramach dziatan Statutowych prowadzi dzialalnos¢ informacyjno-wydawnicza o zapalnych chorobach
tkanki tacznej

o« W roku 2014 opracowalismy Raport ,Ja Pacjent! Perspektywa Organizacji Pacjenckich Na Stan Opieki
Reumatologicznej w Polsce”. Gtownym celem Raportu byto zaprezentowanie stanu opieki reumatologicznej w Polsce z
perspektywy Pacjentéw. [Streszczenie Raportu w zatgczniku do Sprawozdanial

Raport prezentowalismy w dniu 01.04.2014 r. na konferencji prasowej w PAP.

» ,,Glos Pacjenta” — od stycznia 2014 roku na Oddziale Reumatologii i Uktadowych Choréb Tkanki tacznej 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 moga uzyskac¢ wiele przydatnych informacji dotyczgcych choréb ich przyczyn,
metod leczenia, jak réwniez mogg poznac losy pacjentdw, ktdérzy mimo ciezkiej przewlektej choroby starajg sie normalnie
funkcjonowac w spoteczenstwie.

IV. Stowarzyszenie w 2014 roku podjeto dziatania wspierajace mtodych chorych reumatycznie w powrocie do aktywnosci
zawodowej

1. JestedSmy pomystodawcg autorskich warsztatow Krok Naprzod, ktére majg na celu wsparcie psychologiczne oraz aktywizacje
zawodowg miodych chorych reumatycznie.

a) ,Krok naprzdd” projekt skierowany jest do oséb mtodych chorych reumatycznie; zatozenia projektu:

o Zapewnienie mtodym chorym uczestniczenia w warsztatach psychologicznych.

o Umozliwienie spotkania z doradcg zawodowym, ktéry podpowie w praktyczny sposoéb, jak przygotowac sie do rozmowy
kwalifikacyjnej.

o Wsparcie w okresie aktywizacji zawodowej


http://moje.radio.lublin.pl/dzieci-tez-choruja-na-reumatyzm.html
http://moje.radio.lublin.pl/dzieci-tez-choruja-na-reumatyzm.html

b) Projekt uzyskat dofinansowanie w drugiej edycji konkursu ,Zwyczajnie Aktywni”, ktory powstat w trosce o poprawe codziennego
zycia pacjentdéw chorych na Autoimmunologiczne Choroby Zapalne. Gtéwnym celem konkursu ,Zwyczajnie Aktywni” jest wsparcie
organizacji, ktére dziatajg na rzecz oséb chorych w celu zwigkszenia ich szans na utrzymanie dotychczasowej aktywnosci
zawodowej i jej ewentualny rozwoj. W sklad Komitetu Organizacyjnego Konkursu wchodza: Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej, Fundacja Urszuli Jaworskiej, Polskie Amazonki Ruch Spoteczny oraz firma AbbVie Polska.

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

Wydarzenia krajowe

e 01 — spotkanie we Wroctawiu pomiedzy sekcjg PTR ds. wspotpracy ze Stowarzyszeniami Chorych a Stowarzyszeniem
»~3majmy sie razem”

e 01 — spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

e 10-11.02 — VIl Forum Lideréw Organizacji Pacjentéw” Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej spotkanie z Premierem
Donaldem Tuskiem w Kancelarii Prezesa Rady Ministrow.

o 02 — spotkanie w Warszawie pomiedzy sekcja PTR ds. wspdtpracy ze Stowarzyszeniami Chorych a stowarzyszeniami w
sprawie organizacji sesji pacjenckiej w czasie Kongresu PTR we wrzesniu w Katowicach.

e 02 — spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

o 20-26.08 — wystawa plenerowa Perspectives w Lublinie na Placu Litewskim

* 10 — konferencja poswiecona lekom biopodobnym — udziat w panelu dyskusyjnym ,Leki biopodobne — szanse dla pacjentéw,
wyzwania dla polskiej gospodarki”, zorganizowanego przez Polski Zwigzek Pracodawcoéw Przemystu Farmaceutycznego oraz
Europejskie Stowarzyszenie Lekdow Generycznych.

e 11 — wudziat w konferencji utrwalajgcej pozytywny wizerunek oso6b niepetnosprawnych z terendw wiejskich i
matomiasteczkowych realizowanej w ramach projektu ,Wsparcie srodowiska oséb niepetnosprawnych z terenéw wiejskich i
matomiasteczkowych” zorganizowanej przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Osob Niepetnosprawnych w partnerstwie z
Fundacjg Aktywizacja.

* 11 — spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

e 11 — konferencja w Urzedzie Marszatkowskim Wojewddztwa Mazowieckiego w Warszawie ,Zdrowy Powr6t do Pracy”,
zaproszenie do udziatu w debacie.

o 12 — spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

e 6-7.03 — udziat w Vital Forum — ogdInopolska debata nad zdrowiem Polek. Udziat w panelu: ,Choroby przewlekte Polek — gdy
boli cos wiecej niz zycie?” Prowadzgca panel Monika Richardson.

o 03 — spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

» 04 — konferencja raportu ,Ja Pacjent! Perspektywa organizacji pacjenckich na stan opieki reumatologicznej w Polsce 2014”.

e 05 — spotkanie w ramach ,Dialog dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

» 05 — 33 Konferencja Ordynatorow i Kierownikow Poradni Reumatologicznych w Ministerstwie Zdrowia — prezentacja Raportu
~Ja Pacjent”.

o 05 — udziat w konferenciji ,Biotechnologia 2014” w siedzibie PAP.

o 09 spotkanie w ramach ,Dialogu dla Zdrowia” w Ministerstwie Zdrowia

e 3-5.09 — XXII Kongres Polskiego Towarzystwa Reumatologicznego w Katowicach. Prezentacje:

a) ,Relacja lekarz — pacjent. O roli partnerstwa w zarzadzaniu chorobg”
b) ,Ja Pacjent! Perspektywa Organizacji Pacjenckich na Stan Opieki Reumatologicznej w Polsce”.
c) ,Reumatyzm Ma Mtodg Twarz — zatozenia do kampanii spotecznej”.

e 14-15.09 — VII konferencja Ogdlnopolskiego Forum Inicjatyw Pozarzadowych — udziat w warsztacie ?lll sektor w systemie
opieki zdrowotnej — sprawdz czy naprawde wykorzystujesz wszystkie mozliwosci?. ?Media spotecznosciowe czy media
spoteczne? O kompetencjach medialnych trzeciego sektora?.

Wydarzenie miedzynarodowe

e 3-4.03 — Forum Pacjentow — International Experience Exchange for Patient Organizations Vienna, Austria, Wieden.
e 9-11.10 — EULAR Youth Strategy Meeting Nordic Hotel FORUM Tallinn, Estonia kampania ?Reumatyzm Ma Mtodg Twarz?.
e 28-29.10 — European Rheumatoid Arthritis Patient Advocacy Summit October — Paryz Francja.



o 17-18.10 — szkolenie dla organizacji pacjentow realizowane w ramach projektu pt. ,Monitoring prac legislacyjnych i konsultacji
spotecznych w ochronie zdrowia”.
e 3-5.12 — szkolenie ,Akademia Liderow Zdrowia”.

VI. Czlonkowie Stowarzyszenia podnoszg wiasne kompetencje. Szkolenia, w ktérych udziat wzieli przedstawiciele
stowarzyszenia:

o 17-18.10 — szkolenie dla organizacji pacjentow realizowane w ramach projektu pt. ,Monitoring prac legislacyjnych i konsultacji
spotecznych w ochronie zdrowia”.
e 3-5.12 — szkolenie ,,Akademia Liderow Zdrowia”.

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

e 14.02 — podpisanie listu do Narodowego Funduszu Zdrowia o utworzeniu portalu dotyczgcego leczenia biologicznego. List z
inicjatywg Stowarzyszenia zostatl podpisany przez Konsultanta Krajowego Prof. W. Ttustochowicza oraz Prezesa Polskiego
Towarzystwa Reumatologicznego Prof. P. Wilanda.

¢ 03 — spotkanie w siedzibie NFZ w sprawie monitorowania kolejek w programach lekowych oraz udostepnianie stowarzyszeniu
informacji zbieranych przez aplikacje smpt. Ztozenie pisma podpisanego 14 lutego.

e 09 — prosba Agencji Technologii Medycznych o przygotowanie opinii eksperckiej w sprawie objecia refundacjg produktu
leczniczego Humira w ramach programu lekowego ,Leczenie adalimumabem mtodzienczego idiopatycznego zapalenia
stawow o przebiegu agresywnym”.

e 09 udziat w grupie komitetu dyskusyjnego nad raportem pt. ,Wczesna diagnostyka choréb reumatycznych, ocena obecnej
sytuacji i rekomendacje zmian, ktory bedzie podstawg do wypracowania rekomendacji dla programu ds. Sciezki szybkiej
diagnostyki RZS'u.

e 09 udziat w spotkaniu w Instytucie Reumatologii w ktéorym uczestniczyli: Dyrektor Instytutu Reumatologii Pan Dr. Piotr
Bednarski Monika Zientek Krzysztof Kucharski w sprawie sytuacji Instytutu Reumatologii.

e 10 — obchody Swiatowego Dnia Reumatyzmu w Instytucie Reumatologii — prezentacja ,Reumatyzm Ma Miodg Twarz” oraz
udziat w debacie eksperckiej ,Partnerstwo w leczeniu, jak je osiggng¢? Rozmowa Lekarz-pacjent, aby efekty byly jak
najlepsze?.

¢ 10 — udziat w posiedzeniu seminaryjnym Komisji Rodziny i Polityki senioralnej i spotecznej senatu RP w gmachu senatu pt.
»Zdolnos¢ do pracy oséb przewlekle chorych a wzrost gospodarczy”.

e 11 — wygrana w konkursie ,Zwyczajnie Aktywni” grantu na realizacje projektu ,Krok Naprzod”. Udziat w uroczystej gali
rozdania nagrod w konkursie grantowym, bedgcym zwienczeniem projektu ,Zwyczajnie Aktywni” w siedzibie Gietdy Papierow
Wartosciowych w Warszawie.

* 11 — spotkanie przedstawiciela Stowarzyszenia z Rzecznikiem Praw Pacjenta.

e 12 — WyslaliSmy uwagi do rozporzgdzenia rady ministréw dotyczace reorganizacji Instytutu Reumatologii im. Prof. Dr. hab. N.
med. Eleonory Reicher w Warszawie

Stanowiska Stowarzyszenia

o ZajeliSmy stanowisko w sprawie hospitalizacji i rozliczania hospitalizacji — pismo do Rzecznika Praw Pacjenta, Narodowego
Funduszu Zdrowia, Ministerstwa Zdrowia.

o 12.06 — zajelismy stanowisko w sprawie braku refundacji dla benlysty Leczenie aktywnej postaci tocznia rumieniowatego
uktadowego belimumebem (pismo do MZ).

e 10 — stanowisko w sprawie niekorzystnych zmian w programach lekowych dla reumatoidalnego zapalenia stawow i
mtodzienczego idiopatycznego zapalenia stawow.

e 11 — wystaliSmy stanowisko do Ministerstwa Zdrowia w sprawie proponowanych niekorzystnych zmian w programie lekowym
dla rzs/mizs.

* 11 — przedstawienie w Agencji Oceny Technologii Medycznych stanowiska w sprawie objecia refundacjg produktu
leczniczego Humira w ramach programu lekowego Leczenie adalimumabem miodzienczego idiopatycznego zapalenia
stawdw o przebiegu agresywnym.

VIIl. Aktywnos$¢ stowarzyszenia w mediach:



* 01— wypowiedz dla TVP Info odnos$nie kolejek do lekarzy specjalistow.

e 01— audycja w Radio Lublin poswiecona zyciu z reumatoidalnym zapaleniem stawéw.

e 03 — TVP Info udziat w dyskusji w sprawie kolejek

e 04 — program ,Zapraszamy na kawe” w ogdlnopolskim pasmie TVP Regionalnej. W Swiatowym Dniu Zdrowia telewizja
poswiecita jedng z rozmdw problematyce chorych na choroby reumatoidalne.

o 05— audycja w Radiu Lublin na temat tocznia w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Tocznia.

¢ 09 — audycja w Radiu Lublin poswiecona zblizajgcemu sie Zlotowi Mtodych w Lublinie. Radio Lublin objeto patronatem
medialnym nasze wydarzenie. W audycji zostal poruszony takze watek rozpoczynajgcej sie kampanii spotecznej ?
Reumatyzm Ma Miodg Twarz?.

¢« 10 — Centrum Prasowe PAP ,Reumatologia 2014” przeglad wydarzen w reumatologii, prezentacja ,Reumatyzm Ma Mfodg
Twarz”.

« 10 — Centrum Prasowe Foksal konferencja w ramach obchodéw Swiatowego Dnia Reumatyzmu- prezentacja ,Reumatyzm
Ma Miodg Twarz”.

* 12 — artykut w medycynie praktycznej ,Raport wcigz aktualny”.

e 12 — debata w redakcji dziennika Rzeczpospolita pt.: ,Pokona¢ reumatyzm. Jak zmiany we wczesnej diagnostyce chorob
reumatycznych mogg ograniczy¢ skutki choroby”.

o Wspodtpraca z Medical Maestro Magazine.

Ukazato sie rowniez wiele artykutdbw w zwigzku z publikacjg Raportu ,Ja Pacjent! Perspektywa Organizacji Pacjenckich na Stan

Opieki Reumatologicznej w Polsce”:

¢ http://www.rynekzdrowia.pl/Serwis-Reumatologia/Dwie-trzecie-wydatkow-na-reumatologie-pochodzi-z-kieszeni-
pacjentow,139783,1011.html

o http://wiadomosci.gazeta.pl/wiadomosci/1,114877,15724918,Raport_pacjentow__stan_opieki_reumatologicznej_w_Polsce.html

o http://tech.money.pl/medycyna/artykul/sluzba-zdrowia-w-polsce-tragiczny-stan-opieki-reumatologicznej,243,0,1508083.html

« http://wiadomosci.onet.pl/kraj/raport-pacjentow-stan-opieki-reumatologicznej-w-polsce-tragiczny/gfsrg

¢ http://gpcodziennie.pl/28879-dramat-pacjentow-z-chorobami-reumatologicznymi.html#.UzOPFVe52zM

o http://www.mp.pl/kurier/99301

o http://www.portalemedyczne.pl/1081/4572/system-opieki-reumatologicznej-w-polsce-wymaga-gru/

o http://www.reumatologia.ptr.net.pl/?raport-ja-pacjent,129

o http://www.ereumatologia.pl/Raport-JA-PACJENT-,12486.html

« http://lwyborcza.pl/1,91446,15724918,Raport_pacjentow__stan_opieki_reumatologicznej_w_Polsce.html

Materiaty wideo o raporcie:

¢ http://regionalna.tvp.pl/14701408/07042014-1320

Materiaty prasowe ktore ukazaty sie w ramach prowadzenia Kampanii ,Reumatyzm Ma Miodg Twarz”.

« W ramach Kampanii Stowarzyszenie prowadzi blog reumatyzmmamlodatwarz.natemat.pl

¢ http://wyborcza.pl/TylkoZdrowie/1,137474,16839097,Reumatyzm_ma_tez_mloda_twarz.html
¢ http://www.ereumatologia.pl/Reumatyzm-Ma-Mloda-Twarz,14607 .html

o https://www.bpp.gov.pl/aktualnosci/kampania-spoleczna-reumatyzm-ma-mloda-twarz,215.html
¢ http://gosc.pl/doc/2193778.Reumatyzm-ma-tez-mloda-twarz

¢ http://healthyandbeauty.pl/reumatyzm-ma-rowniez-mloda-twarz/

o http://pulsmedycyny.pl/3906973,56062,reumatyzm-ma-mloda-twarz

. Stala praca cztonkéw stowarzyszenia:

1. Codzienne dyzury na GG oraz na FB cztonkoéw Stowarzyszenia.

2. Spotkania towarzyskie dla cztonkéw stowarzyszenia i ich bliskich.

3. Aktywne profile stowarzyszenia na naszej klasie, facebooku, twitterze.

4. Rozbudowa i systematyczne uzupetnianie strony www.3majmysierazem.pl
5. Budowa i prowadzenie strony www.reumatyzmmamlodatwarz.pl
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