sprawozdanie za rok 2015

Aktywnosci Stowarzyszenia
,3majmy sie razem”
w 2015 roku

Ogolnopolskie Stowarzyszenie Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki tgcznej ,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 0sob fizycznych i
0s6b prawnych, zawigzanym w celu niesienia pomocy osobom chorujgcym od dziecinstwa i
wczesnej mtodosci na zapalne choroby tkanki tgcznej oraz ich rodzinom. Celem
Stowarzyszenia jest upowszechnianie wiedzy o zapalnych chorobach tkanki tgcznej wsréd
chorych oraz w spoteczenstwie.

Sprawozdanie Zarzadu z dziatalnosci Stowarzyszenia sporzgdzone jest za siodmy rok
dziatalnosci Stowarzyszenia i obejmuje okres od dnia 1 stycznia 2015 r. do 31 grudnia 2015
roku.

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

W okresie 01.01.2015 . — 10.01.2015 r. w Zarzagdzie Stowarzyszenia zasiadali: Monika
Zientek, Marta Kotarba-Kanczugowska, Justyna Kasperczuk, Konstancja Sacharczuk i
Katarzyna Kurnatowska. W komisji Rewizyjnej Andrzej Lepa, Brygida Blicharz i Jan Gryciuk.

W okresie 10.01.2015 — 31.12.2015 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 Komisji
Rewizyjnej zasiadali: Brygida Blicharz, Anna Dgbrowska-Czechura, Agnieszka Kakowska.

. Stowarzyszenie, realizujac dziatania Statutowe, podejmuje dzialania z zakresu
edukacji spotecznej



Reumatyzm Ma Mioda Twarz — w pazdzierniku 2014 roku wystartowaliSmy z kampanig
spoteczng, ktora nastawiona jest na przetamywanie stereotypowego postrzegania osoby
chorej reumatycznie. Kampania byta kontynuowana w 2015 r pod hastem Reumatyzm Ma
Mioda Twarz i meskie rysy. Poczatek Il etapu i konferencja miata miejsce 25 listopada 2015

1. Cele kampanii

e przetamywanie stereotypow i zwigkszenie swiadomosci chorob reumatycznych, ktore
dotykajg nie tylko osoéb starszych, ale réwniez dzieci i os6b mtodych

o zbudowanie swiadomosci na temat konsekwencji z jakimi wigzg sie choroby
reumatyczne i wskazanie na duza potrzebe wsparcia psychologicznego mtodych chorych
reumatycznie

e zbudowanie swiadomosci znaczenia wczesnego diagnozowania choréb reumatycznych

2. W ramach Il etapu kampanii uaktualnilismy strone reumatyzmmamlodatwarz.pl — praktyczne
kompendium  wiedzy nt. choréb  reumatycznych  oraz  prowadzilismy  profil
na Facebook.com/Reumatyzm Ma Mtoda Twarz

3. W ramach Il etapu kampanii zorganizowalismy:

Film promujacy cele kampanii

Film viralowy zapowiadajgcy kampanie

WstawiliSmy na strone mechanizm wgrywania zdje¢

Powstata infografika oraz plakaty

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

W roku 2015 zorganizowaliSmy nastepujace spotkania integracyjno-edukacyjne:

» 18 kwietnia sesja rehabilitacyjna ,Rehabilitacja stop i rgk w przebiegu choréb
reumatycznych” w Lublinie

e 20 czerwca VI ,Spotkanie edukacyjne o toczniu” w Lublinie

» 1 lipca warsztat edukacyjny dla Lideréw Organizacji Reumtologicznych w Krakowie

e 28-29-30 sierpnia Il Zlot Rodzicow Dzieci Chorych Reumatycznie w Miedzeszynie.

e 25-26-27 wrzesnia VI Zlot Mtodych Chorych Reumatycznie w Miedzeszynie . W czasie
Zlotu Odbyto sie tgcznie 11 spotkan z ekspertami a wystuchato ich 60 Uczestnikéw.
Celem inicjatywy jest szerzenie wiedzy na temat leczenia i radzenia sobie z chorobg, a
takze integracja uczestnikow oraz wymiana doswiadczen. Spotkania w takiej formie
pozwalajg mtodym chorym zdobywa¢ cenng wiedze oraz $wiadomie walczy¢ z


http://www.reumatyzmmamlodatwarz.pl/

przewlektymi dolegliwosciami. Zlot stanowi istotng forme wsparcia i wpisat sie na state w
catoroczng dziatalno$¢ Stowarzyszenia.

o Udzielilismy wsparcia i patronat nad kampaniag ,RZS: Dotgcz do dziatania”. Kampania ma
stuzy¢ jako zrédto informacji na temat reumatoidalnego zapalenia stawow, aby aktywnie i
skutecznie wspotpracowac z lekarzem w procesie zarzgdzania swojg chorobg.

7 listopada spotkanie Ruchu Rodzicéw Dzieci Chorych Reumatycznie. W czasie
spotkania zdefiniowaliSmy problemy reumatologii pediatrycznej oraz wyznaczylismy
koordynatoréw Ruchu.

« 18 pazdziernika Swiatowy Dzien Reumatyzmu

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.

lll. Stowarzyszenie w ramach dziatan Statutowych prowadzi dziatalnos¢ informacyjno-
wydawniczg o zapalnych chorobach tkanki tgcznej

» ,Glos Pacjenta’ — od stycznia 2014 roku na Oddziale Reumatologii i Uktadowych
Choréb Tkanki £gcznej w Lublinie ukazuje sie ,Gtos pacjenta”. Jest to broszura
informacyjna przygotowana dla pacjentéw oddziatu Samodzielnego Publicznego Szpitala
Klinicznego w Lublinie. Zawiera informacje dotyczace choréb uktadowych widziane
oczami lekarza, jak réwniez pacjenta. Mtode osoby dotkniete chorobg uktadowg moga
uzyskac¢ wiele przydatnych informacji dotyczgcych chordb ich przyczyn, metod leczenia,
jak réwniez mogg poznac losy pacjentdw, ktérzy mimo ciezkiej przewlektej choroby
starajg sie normalnie funkcjonowac¢ w spoteczenstwie.

IV. Stowarzyszenie w 2015 roku podjetlo dziatania wspierajgce miodych chorych

reumatycznie w powrocie do aktywnosci zawodowej

1. Jestesmy pomystodawcg autorskich warsztatow Krok Naprzéd, ktdre majg na celu
wsparcie psychologiczne oraz aktywizacje zawodowg mtodych chorych reumatycznie.
a) ,Krok naprzéd” — projekt skierowany jest do oséb mtodych chorych reumatycznie;

zatozenia projektu:

e Zapewnienie mtodym chorym uczestniczenia w warsztatach psychologicznych.

o Umozliwienie spotkania z doradcg zawodowym, ktéry podpowie w praktyczny sposéb,
jak przygotowac sie do rozmowy kwalifikacyjne;.

o Wsparcie w okresie aktywizacji zawodowej



W ramach projektu odbyty sie dwa warsztaty dla 40 osob

23-24 maj warsztaty Krok Naprzéd w Lublinie

30-31 maj warsztaty Krok Naprzéd w Warszawieb) 20 pazdziernika 2015 Stowarzyszenie
uzyskato dofinansowanie na kontynuowanie projektu w trzeciej edycji konkursu. Cytat z
uzasadnienia nagrody: ,Projekt Krok Naprzéd bis! Projekt aktywizacji zawodowej
mtodych chorych reumatycznie” jest interesujgca kontynuacjg dziatan z poprzednie;j
edycji projektu. Gtbwng zaletg inicjatywy jest zarowno wigczenie nowych beneficjentow,
jak i uczestnikdw z poprzedniej edycji, a takze nawigzanie wspotpracy z nowymi
partnerami. Warte podkreslenie jest rowniez madre zaplanowanie projektu, o czym
Swiadczy kierowanie konkretnych dziatan do dedykowanej grupy chorych oraz czytelny
podziat uczestnikdw oraz racjonalnie zaplanowany kosztorys. Projekt trafnie diagnozuje
problemy pacjentow, w tym w szczegdlnosci potrzeby grupy docelowej, czyli oséb
miodych, zapewniajgc im wczesne poradnictwo zawodowe, sprzyjajgce utrzymaniu na
rynku pracy lub przekwalifikowaniu”.

V. Udziat przedstawicieli Stowarzyszenia ,3majmy si¢ razem” w wydarzeniach

zwigzanych z ochrong zdrowia (konferencje, zjazdy, grupy robocze, inne wydarzenia

branzowe)

Wydarzenia krajowe

8 stycznia konferencja organizowane przez biuro Swiatowej Organizacji Zdrowia WHO
,Pacjenci dla Bezpieczenstwa Pacjentow”

10-11 lutego IX Forum Lideréw Organizacji Pacjentow — Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej

9 kwietnia konferencja zorganizowana przez Stowarzyszenie ,Stanowisko w sprawie
ograniczania przez MZ dostepu pacjentow do swiadczehn gwarantowanych w zakresie
leczenia biologicznego dla reumatoidalnego zapalenia stawow (rzs)”.

15 kwietnia konferencja w Sejmie ,Zagrozenia likwidacjg oddziatu kliniki wieku
rozwojowego w IR” z udziatem Poset Jozefy Hrynkiewicz

19 kwietnia Konferencja LoveWoman udziat w panelu i mozliwos¢ przyblizenia kampanii
Reumatyzm Ma Mtoda Twarz.

14-16 maja konferencja w Kotobrzegu ,Ograniczenie przez Ministerstwo Zdrowia dostepu
pacjentow z RZS do swiadczen gwarantowanych w zakresie leczenia biologicznego”

16 czerwca konferencja w PAP ,Reumatologia 2015” i prezentacja ,Sytuacja pacjentow z
chorobami reumatycznymi 2015”

25 czerwca udziat w konferencji w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej

7 wrzesnia spotkanie w siedzibie WHO ,Pacjenci dla Bezpieczenstwa Pacjentow”

8 pazdziernika konferencja w Sejmie — Swiatowy Dzien Reumatyzmu na zaproszenie i z
udziatem Pani Poset Agnieszki Pomaskiej.



8 pazdziernika Centrum Prasowym PAP na Brackiej konferencja prasowa ,Reumatyzm

Ma Mtodg Twarz”

o 2 listopada konferencja pt. ,Zdrowy powrét do pracy. Konstruktywna przysztosc.”
zorganizowanej przez Stowarzyszenie CEESTAHC w Krakowie

» 18 listopada konferencja pt. ,Zdrowy powr6t do pracy. Konstruktywna przysztosc.”
zorganizowanej przez Stowarzyszenie CEESTAHC w Warszawie

o 25 listopada konferencja prasowa rozpoczynajgca kampanie spotecznej ,Reumatyzm ma
Miodg Twarz”

e 3-4 grudnia szkolenie w czasie Krajowych Warsztatach poswieconych tematowi
bezpieczenstwa pacjentéw ,Pacjenci dla Bezpieczenstwa Pacjentéw” organizowane
przez biuro WHO

o Spotkania w ramach Dialogu dla Zdrowia 2 kwietnia, 24 lipca, 18 czerwca

Wydarzenie miedzynarodowe

e 2-4 marca Monachium konferencja ,International Experience for Patients Organisations”
e 10/1.11 ,Global RA Patient Organization Forum” we Frankfurcie.

Stowarzyszenie dziata aktywnie i podejmuje kontakty z decydentami na rzecz
podnoszenia jakosci opieki reumatologicznej w Polsce

e 22 lipca spotkanie z Senatorem Rafatem Muchackim — przewodniczgcym Senackiej
Komisji Zdrowia

» 18 sierpnia spotkanie z Postem Michatem Szczerbg. RozmawialiSmy min o tym, co Poset
(Przewodniczacy Komisji Polityki Senioralnej) mysli o przeksztatceniu Instytutu
Reumatologii w Narodowy Instytut Geriatrii.

o 31 sierpnia spotkanie z Poset Agnieszkg Pomaskg w biurze poselskim w Gdansku

e 17-19 wrzesnia V Krajowe Spotkania Reumatologiczne w Lublinie, nasze prezentacje:

1. ,Reumatyzm Ma Mtodg Twarz — przedstawienie wynikdw kampanii spotecznej — Monika
Zientek Stowarzyszenie ,3majmy sie razem”

2. "Reumatyzm Ma Mtodg Twarz — jakosc¢ zycia mtodych z zapalnymi chorobami tkanki
tagcznej” — Marta Kotarba-Kanczugowska Stowarzyszenie ,3majmy sie razem”

3. ,Trudnosci chorych w komunikacji: w zespole terapeutycznym, w rodzinie,
w srodowisku pracy” Monika Zientek ,3majmy sie razem”

4. ,Reumatyzm Ma Mtodg Twarz — przedstawienie dziatalnosci Stowarzyszenia” Joanna
Pinkiewicz i Melania Szymanowska-Komadowska

5. ,RZS- dotgcz do dziatania — prezentacja wynikow kampanii” — Melania Szymanowska-
Komadowska



1 pazdziernika Pan Senator Rafat Muchacki zaprosit do swojego gabinetu: Prof E.
Kucharza, Prof. P.Wilanda, Krzysztofa Kucharskiego i Monike Zientek, aby rozmawiac o
tym jak zmieniaé¢ reumatologie w bardziej przyjazng pacjentowi.

o 3 pazdziernika spotkanie z Poset Ewg Czeszejko-Sochackg — przyblizenie probleméw
pacjentow z zapalnymi chorobami reumatycznymi

e 9 pazdziernika wreczono nagrody ,Lideréow Zdrowia” w Sejmie RP. Przedstawiciele 22
organizacji pacjenckich wyréznili Parlamentarzystow, ktorzy w trakcie ostatniej kadencji
najbardziej aktywnie dziatali na rzecz poprawy stanu opieki nad chorymi. Wydarzenie
objat patronatem Przewodniczgcy Sejmowej Komisji Zdrowia. W obszarze reumatologii
nagrode Lidera odebrata Pani Poset Ewa Czeszejko-Sochacka.

e 7 grudnia Pani Senator Bogustawa Orzechowska w naszym imieniu pyta Ministra
Zdrowia jakie ma plany wzgledem pacjentow reumatologicznych.

e 9 grudnia podziekowalismy Senatorowi Jozefowi Lyczakowi, ktory w czasie posiedzenia
Senackiej Komisji Zdrowia zapytat Ministra Zdrowia o plany wzgledem pacjentow
reumatologicznych.

e 11 grudnia mieliSmy spotkanie w Ministerstwie Zdrowia. Ze strony Ministerstwa obecny

byt Pan Minister Zdrowia Konstanty Radziwi#t, Pan Piotr Warczynski i Pan Jakub Bydton.

Stowarzyszenie reprezentowaty Aneta Jarosinska i Monika Zientek.

Po spotkaniu Pan Minister obiecat przyjrze¢ sie:

— opiece koordynowanej w reumatologii czyli postulowanym przez nas utworzeniem

zespotdw terapeutycznych w sktad ktdérego mogliby wchodzi¢ psycholodzy, rehabilitanci,

doradcy zawodowi i inni specjalisci

— programom lekowym w tym: ocenienia czy mozna zwiekszy¢ liczbe pacjentow w

programach, co mozna zrobi¢ z administracyjnym ograniczeniem trwania terapii,

przyjrzenie sie ryzyku zwigzanym z przeniesieniem lekdw biologicznych do apteki

— przeprowadzaniu dzieci chorych reumatycznie z opieki pediatrycznej do opieki dla

dorostych, aby mtodzi doro$li nie gineli z systemu.

VI. Cztonkowie Stowarzyszenia podnoszg wlasne kompetencje. Szkolenia, w ktérych

udziat wzieli przedstawiciele stowarzyszenia:

e 30 marca zajelismy Stanowisko w sprawie zmian w programach lekowych rzs/mis

» 13 kwietnia odpowiedz do Rzecznika Praw Pacjenta w sprawie problemdw przejscia
miodych dorostych z opieki pediatrycznej do opieki dorostych, bedgcych w programach
lekowych oraz inne problemy

e 16 czerwca Rzecznika Praw Pacjenta — spotkanie z liderami organizacji pacjentow.
Celem spotkania byto wypracowanie zasad wspotpracy pomiedzy organizacjami a
Rzecznikiem PP.

e 26 czerwca udziat w Forum Dialogu Obywatelskiego ktore zorganizowato Ministerstwo
Pracy i Polityki Spoteczne;j.



e 8 lipca spotkanie u Rzecznika Praw Pacjenta w sprawie nieprawidtowosci przy
programach lekowych

e 24 marca udziat w spotkaniu w Instytucie Reumatologii w ktérym uczestniczyli: Dyrektor
Instytutu Reumatologii Pan Dr. Piotr Bednarski oraz przedstawiciele pacjentow

e 10 udziat w posiedzeniu seminaryjnym Komisji Rodziny i Polityki senioralnej i spotecznej
senatu RP w gmachu senatu pt. ,Zdolnos¢ do pracy osob przewlekle chorych a wzrost
gospodarczy?”

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

e 30 marca zajelismy Stanowisko w sprawie zmian w programach lekowych rzs/mis

¢ 13 kwietnia odpowiedz do Rzecznika Praw Pacjenta w sprawie problemdw przejscia
mtodych dorostych z opieki pediatrycznej do opieki dorostych, bedgcych w programach
lekowych oraz inne problemy

» 16 czerwca Rzecznika Praw Pacjenta — spotkanie z liderami organizacji pacjentow.
Celem spotkania byto wypracowanie zasad wspotpracy pomiedzy organizacjami a
Rzecznikiem PP.

e 26 czerwca udziat w Forum Dialogu Obywatelskiego ktore zorganizowato Ministerstwo
Pracy i Polityki Spotecznej.

e 8 lipca spotkanie u Rzecznika Praw Pacjenta w sprawie nieprawidtowosci przy
programach lekowych

e 24 marca udziat w spotkaniu w Instytucie Reumatologii w ktorym uczestniczyli: Dyrektor
Instytutu Reumatologii Pan Dr. Piotr Bednarski oraz przedstawiciele pacjentéw

e 10 udziat w posiedzeniu seminaryjnym Komisji Rodziny i Polityki senioralnej i spotecznej
senatu RP w gmachu senatu pt. ,Zdolnos¢ do pracy osob przewlekle chorych a wzrost
gospodarczy?”

VIIl. Aktywnos¢ stowarzyszenia w mediach:

e 19 stycznia rozmowa z Anng Jarosz dziennikarka ,Poradnika Dbaj o siebie. Zdrowie”
wywiad do marcowego wydania poradnika.

e 26 stycznia wywiad dla Termedii nt. reorganizaciji instytutu reumatologii w narodowy
instytut geriatrii

e 16 lutego udziat w audycji Radio Dla Ciebie w sprawie likwidacji Instytutu Reumatologii

e W marcowym numerze Poradnika ,Zdrowie” mozna byto poczyta¢ o Stowarzyszeniu, o
naszych problemach z systemem a takze o kampanii Reumatyzm Ma Mtodg Twarz.



e 9 kwietnia po konferencji ,Stanowisko w sprawie ograniczania przez MZ dostepu
pacjentow do swiadczen gwarantowanych w zakresie leczenia Biologicznego dla

reumatoidalnego zapalenia stawow (rzs)”

http://www.rynekzdrowia.pl/Serwis-Reumatologia/Po-interpretacji-ministerstwa-dot-programow-
lekowych-w-RZS-Czy-pacjenci-pojda-do-sadu-Serwis-Reumatologia,150649,1011.html

http://wyborcza.pl/1,91446,17728280,Eksperci_o_problemie_leczenia_chorych _na_reumaidoid
alne.html

http://www.termedia.pl/Pacjenci-chca-isc-na-wojne-z-resortem-w-sprawie-programow-
lekowych-RZS-,16897.html

http://natemat.pl/139489,przychodzi-reumatyk-do-lekarza-a-tam-notatka-ministerstwa-zdrowia-
awantura-wokol-terapii-biologicznych

e 22 czerwca nagranie w Polskim Radio redaktor Artur Wolski

» 8 lipca wywiad ,Leki do apteki” na Portalu Farmaceutyczno-Medycznym

e 6 wrzesnia program na zywo w Polsacie ,Wystarczy Chcie¢”. Materiat do programu byt
min nagrywany w czasie Il Zlotu Rodzicéw Dzieci Chorych Reumatycznie

e Relacja z Krajowych Spotkan Reumatologicznych z Lublina
http://lublin.tvp.pl/21825160/v-krajowe-spotkania-reumatologiczne

e 24 wrzesnia nagranie dla programu 1 ,Bez znieczulenia” z redaktor Matgorzatg
Kownackg o matych pacjentach min z udziatem prof. Lidii Rutkowskej- Sak

e 12 pazdziernika wywiad dla ,FaktyZdrowie”

e 19 pazdziernika Naukowy Zawro6t gtowy dla Programu 1 Polskiego Radia

e 21 pazdziernika RMF FM Reumatyzm to nie tylko problem ludzi starszych

» 1 listopada program Pani Agnieszki Cegielskiej ,Cegietka zdrowia” TVN METEO ACTIVE.

« 18 grudnia nagranie na zywo w magazynie ,Swiat sie kreci” w TVP 1

e 23 grudnia nagranie dla Telewizji Polskiej ,Panoramy” -materiat Swigteczny

Materiaty prasowe ktore ukazaty sie w ramach prowadzenia Kampanii ,Reumatyzm Ma Mtodg
Twarz” sg zatgcznikiem do sprawozdania.

IX. Stata praca cztonkéw stowarzyszenia:

1. Dyzury czionkow Stowarzyszenia na profilu FB Kampanii

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

6. Od 2015 r budowa strony www.reumatycy.pl
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