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Wnlosek dotyczy wsparua orgamzaql 5. edyql Konferenql dla os6b chorujacych na stwardnienie rozsiane (SM) i

ich rodzin pn. ,SM — i co z tego...?”. Konferencja tradycyjnie, podobnie jak jej poprzednie edycje, odbedzie sie W
Gdanisku, w Europejskim Centrum Solidarnosci, w dniach 18-19.05.2024 r. Ma ona wymiar ogdlnopolski, ale
mieszkancy metropolii tréjmiejskiej i Pomorza stanowia zdecydowanie najliczniejszg grupe uczestnikéw
konferencji. Podczas poprzedniej edycji konferencji — ktéra odbyta sie w maju 2023 r. réwniez w ECS — ok. 60%
zarejestrowanych uczestnikdéw byto mieszkaricami wojewddztwa pomorskiego, z czego zdecydowana wiekszo$d
byta mieszkaricami tréjmiejskiej aglomeracji.

Ogolnopolska Konferencja ,SM — i co z tego?” to najwieksze tego typu wydarzenie w Polsce, skierowane do oséb|

1 Rodzaj zadania zawiera sig w zakresie zadai okreslonych w art. 4 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku
publicznego i o wolontariacie.

2 Termin realizacji zadania nie moze by¢ dtuzszy niz 90 dni.



chorujgcych na stwardnienie rozsiane (SM) oraz ich bliskich. Jest kluczowym forum wymiany wiedzy i
doswiadczen, skoncentrowane na zagadnieniu SM — choroby, ktéra w istotny sposéb odmienia zycie pacjentow i
ich najblizszych. Najblizsza, edycja planowana jest na dni 18-19 maja 2024 r. Bedzie to jubileuszowa, pigta edycja
konferencji (poprzednie odbyty sie dwukrotnie w 2019 r., a nastepnie w 2022 i 2023 r.).

Konferencja odbedzie sie w Europejskim Centrum Solidarnosci w Gdansku.

Partnerem Merytorycznym Konferencji po raz kolejny jest Klinika Neurologii Dorostych Uniwersyteckiego
Centrum Klinicznego w Gdarisku. Liderem ekspercko programowego wymiaru konferencji jest Prof. dr hab med.
Bartosz Karaszewski, ordynator Kliniki Neurologii Dorostych UCK i kierownik Katedry Neurologii Gdariskiego|
Uniwersytetu Medycznego. Przy opracowywaniu agendy konferencji wspdtpracujemy réwniez z innymi
placéwkami zajmujacymi sie stwardnieniem rozsianym, a takze z innymi organizacjami pacjenckimi.

Konferencja bedzie powigzana, w zakresie kampanii informacyjnej o wydarzeniu, ze Swiatowym Dniem SM,
przypadajgcym na 30.05. Planowana liczba uczestnikdw (widzéw) to ok. 200 oséb. Konferencja jest skierowana do
0s6b chorych na stwardnienie rozsiane i ich rodzin, a takze do osdb zainteresowanych tematyka SM. Natomiast
dzieki prowadzonym réwnolegle dziataniom informacyjno-medialnym (o konferencji, o SM oraz o Swiatowym
Dniu Stwardnienia Rozsianego), informacje nt. stwardnienia rozsianego dotrg do szerokiego grona odbiorcow na
Pomorzu i w catej Polsce.

Program Konferencji opierac sie bedzie na:

e prelekcjach specjalistéw zajmujacych sie SM (m.in. neurologdéw, psychologéw, psychiatrow, fizjoterapeutdw,
przedstawicieli organizacji pacjenckich),

¢ panelach dyskusyjnych z udziatem ekspertdw zajmujgcych sie SM,

* zajeciach warsztatowych w mniejszych grupach,

» indywidualnych konsultacjach ze specjalistami.

Dziatania te realizowane beda przez ok. 25 ekspertéw specjalizujgcych sie w pracy z osobami ze stwardnieniem
rozsianym z terenu catej Polski. Gtowna cze$é¢ konferencji (prelekcje, wyktady, debaty) odbywaé sie beda w|
Audytorium ECS, a zajecia warsztatowe i indywidualne konsultacje — w mniejszych salach konferencyjnych.
Zwracamy zwilaszcza uwage na ostatni element naszego projektu, czyli na indywidualne konsultacje. Podczas
kazdej poprzedniej konferencji forma indywidualnych konsultacji spotykata sie z bardzo duzym zainteresowaniem
pacjentdw: do czesci specjalistéw ustawiaty sie tak dtugie kolejki, ze zaplanowane na 30 czy 60 minut dyzuryj
wydtuzaly sie nawet kilkukrotnie. Podczas ostatniej edycji Konferencji, w maju 2023 r. (konferencja wdwczas
réwniez odbyta sie w Europejskim Centrum Solidarnosci) specjalisci byli dostepni dla uczestnikéw w sumie przez
ok. 25 godzin (liczac tacznie czas dyzurdw). Dzieki temu duza grupa pacjentdow moze w tym samym miejscu i
czasie uzyskaé bezptatnie konsultacje i odpowiedzi na swoje indywidualne problemy zdrowotne. To dodatkowo
zwieksza wartos¢ spoteczng naszych Konferencji.

Czwarta edycja konferencji, ktdra odbyta sie w maju 2023 r w ECS, byta nie tylko sukcesem organizacyjnym, ale

przede wszystkim po raz kolejny stata sie istotnym punktem odniesienia w dyskusji zaréwno wséréd oséb z SM, jak




i wsrdd specjalistow. Stworzyta przestrzeri, gdzie aktualna, naukowo poparta wiedza spotykata sie z ludzkim
doswiadczeniem, czyniac jg bezcennym Zrédtem wsparcia i orientacji w $wiecie petnym dezinformacji. Podobne
dziatania podjete zostana réwniez w najblizszej, 5. edycji konferencji, planowanej na maj 2024 r.
Elementem projektu jest tez aktywnoé¢ w mediach i social medijach (wtasnych Fundacji oraz zewnetrznych) w|
zakresie informowania o konferencji i stwardnieniu rozsianym (w tym Swiatowym Dniu SM). Aktywnos¢ medialna
nastepowac bedzie réwniez po zakoriczeniu konferencji (informacje do medidw o zrealizowanych dziataniach).
Planowane sg m.in.:
¢ komunikaty dla medidw,
e aktywnoé¢ w social mediach fundacji,
s przekazywanie informacji o konferencji oraz SM do organizacji i instytucji dziatajagcych na Paistwa terenie
(iednostki administracji publicznej, duze zaktady pracy, placowki oswiatowe, NGO),
¢ przekazywanie informacji o projekcie do innych organizacji pacjenckich zwigzanych z SM oraz placéwek
medycznych zajmujacych sie programami lekowymi SM,
Wskazany we wniosku czas realizacji projektu (25.03-23.06.2024 r.) dotyczy catosci przygotowan i podsumowania

(w tym rozliczenia) konferencji.

Uzasadnienie realizacji projektu:

Stwardnienie rozsiane to choroba neurologiczna o podtozu autoimmunologicznym. Uktad odpornosciowy z
nierozpoznanych jeszcze przez naukg wzgledéw atakuje uktad nerwowy: mozg, rdzen kregowy i nerwy wzrokowe.
W zaleznosci od lokalizacji zniszczen choroba moze powodowa¢ bardzo zréznicowane objawy: m.in. problemy ze
wzrokiem, zaburzenia réwnowagi, zaburzenia pecherza moczowego, zaburzenia czuciowe, chroniczne zmeczenie
czy bol — dlatego SM nazywane jest ,choroba o tysigcu twarzy”.

Do niedawana choroba ta prostg droga prowadzita do ciezkiej niepetnosprawnosci. Teraz coraz czeéciej nie musi
tak byc: dzigki znaczacemu postepowi w medycynie oraz dostgpnosci skutecznych, nowoczesnych lekéw]
refundowanych, osoby z SM maja szanse na prowadzenie przez wiele lat aktywnego zycia, ktére nie musi sie
znaczaco rozni¢ od zycia przed diagnoza. Chociaz te leki nie moga wyleczy¢ choroby ani cofnac juz zaistniatych
zmian, w wielu przypadkach pozwalajg spowolni¢ jej postep, a nawet zatrzymac chorobe na dtuzszy czas.
Decydujace znaczenie ma szybka diagnoza i rozpoczecie leczenia, a takie aktywne zaangazowanie pacjenta w
proces terapeutyczny. Do tego niezbedna jest Swiadomos¢ i wiedza, ktérej czesto wciaz brakuje.

Nalezy podkreéli¢, ze stwardnienie rozsiane najczeéciej diagnozowane jest w przedziale wiekowym 20-40 lat,
kiedy to zycie doroste dopiero nabiera tempa, a marzenia zawodowe i osobiste zaczynajg sie realizowac. Brak
wiedzy na temat SM sprawia, ze wiele oséb odbiera diagnoze jako koniec dotychczasowego zycia. Naszym celem
jest przekazywanie rzetelnych informacji i obalanie mitéw zwigzanych z SM. W tej misji wspieraja nas specjalisci z
catego kraju, w tym eksperci z Kliniki Neurologii Dorostych Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdanisku,

Partnera Merytorycznego Konferencji.




Stad tez, Konferencja ,SM — i co z tego...?” odgrywa kluczowg rolg w edukacji i ma realny wplyw na zycie osob ze
stwardnieniem rozsianym oraz ich bliskich.

Nieocenione jest réwniez znaczenie wsparcia i integracji spotecznosci SM. Mozliwos$¢ dzielenia sie
doswiadczeniami i wyzwaniami z innymi, ktérzy rozumieja, co oznacza zycie z tg choroba, jest niezwykle wazna.
Konferencja otwiera drzwi nie tylko dla pacjent6w, ale réwniez dla ich rodzin, co ma kluczowe znaczenie, gdyz SM
dotyka wszystkich aspektéw zycia rodzinnego. Nasza konferencja tworzy przestrzeri, w ktdrej pacjenci i ich
rodziny mogg sie wzajemnie wspierad, dzielac sie doswiadczeniami i wyzwaniami zwigzanymi z zyciem z SM.
Nasze konferencje na przestrzeni lat zyskaty juz grono statych uczestnikow, ale co roku goécimy tez nowych
uczestnikéw, w tym osoby bedace w trakcie lub tuz po diagnozie. Kazdego roku diagnozg stwardnienia rozsianego
styszy w Polsce ok. 2,5 tys. os6b. Zatem zapotrzebowanie na przekazywanie najnowszej, rzetelnej i sprawdzonej

wiedzy o SM, pozbawionej fake newséw jest i pozostanie niezmienne.

2. Zakiﬁdane rezultaty rea

. Licéba eks/péf;.éw uczestniczqcych w konferencji: 25 (nﬂier‘nik: Progra;m koﬁferencji);

e Liczba wyktadéw podczas konferencji: 8 (miernik: Program konferencji);

e Liczba godzin, podczas ktdrych eksperci bedg w trakcie konferencji dostepni w ramach indywiduélnych
konsultacji i/ lub zaje¢ warsztatowych: 35 (miernik: Program konferencji);

e Liczba instytucji, organizacji, do ktérych zostang wystane informacje o konferencji: 200 (miernik:
Korespondencja z podmiotami — pisma/ maile);

e Liczba materialdw tekstowych i tekstowo-fotograficznych nt. konferencji i stwardnienia rozsianego wi
zwigzku z konferencja: 30 (miernik: Opublikowanie materiatéw w social mediach Fundacji oraz w social
mediach na kanatach innych podmiotéw, na stronie internetowej konferencji};

e Liczba wystanych komunikatéw o konferencji do medidw lokalnych i regionalnych: 4 (miernik: Przekazanie
Grantodawcy tresci komunikatéw wraz z listg adreséw, na ktdre zostaty wystane, a takze screeny / linki do

opublikowanych materiatow).

Kluczowe korzysci z projektu:

* Edukacja i $wiadomo$éé: Uczestnicy konferencji moga zyska¢ nowa wiedze na temat SM, jego przyczyn,
objawdw, leczenia i zarzadzania chorobg. Zwiekszona $wiadomosé choroby moie poméc pacjentom i ich
rodzinom w lepszym zrozumieniu SM oraz podejmowaniu bardziej swiadomych decyzji dotyczacych opieki
zdrowotnej. Celem konferencji jest rdwniez wsparcie pacjentéw w zakresie przekazania im wiedzy, w jaki sposéb
skutecznie odnalezé sie w systemie ochrony zdrowia. Pacjenci wyposazeni w odpowiednig wiedzg stajg sig
bardziej aktywni w swoim procesie leczenia, co przektada sig niejednokrotnie na efekty terapii.

* Wymiana doswiadczen: Konferencja umozliwia pacjentom spotkanie innych oséb z SM, co moze pomodc w,

budowaniu wsparcia spotecznego. Dzielenie sie wiasnymi doswiadczeniami moze przyczyni¢ sie do wzrostu




poczucia wspdlnoty i zrozumienia miedzy uczestnikami. Inspiracja i motywacja: Inspirujacy prelegenci z roznych
dziedzin beda pomagali uczestnikom motywowaé si¢ do skutecznego zarzadzania swoja chorobg i osiégni(—;cia
celéw zyciowych. Uczestnicy moga zyskac nowa perspektywe na swoje zycie pomima diagnozy SM.

* Rozwdj umiejetnosci: Konferencja bedzie oferowac praktyczne warsztaty i sesje szkoleniowe, ktére pomoga
uczestnikom rozwija¢ umiejetnosci samopomocy, takie jak techniki radzenia sobie ze stresem czy rehabilitacja w
warunkach domowych. Wsparcie emocjonalne: Konferencja zapewni przestrzen do wyrazania emocji i obaw
zwigzanych z choroba. Bedzie okazjg do rozmowy ze specjalistami zajmujacymi sie wsparciem psychologicznym
lub terapeutéw, ktérzy pomoga uczestnikom radzi¢ sobie z trudnogciami emocjonalnymi.

* Zwiekszenie zaufania do opieki zdrowotnej: Uczestnicy zyskajg wieksze zaufanie do lekarzy i innych
przedstawicieli systemu ochrony zdrowia, dzigki lepszemu zrozumieniu swojej choroby i opcji leczenia. Dowiedzg
sie réwniez o najnowszych badaniach i terapiach dostepnych dla pacjentdw z SM.

* Aktywizacja spofeczna i zawodowa: Konferencja moze zacheci¢ uczestnikéw do aktywnego uczestnictwa w,
spotecznosci pacjentéw z SM, np. poprzez udzial w organizacjach pozarzadowych lub grupach wsparcia.
Uczestnictwo w takich grupach moze przyczynic sie do wiekszej integracji spotecznej i wsparcia na co dzieA.
Dodatkowo, dzieki mozliwosci spotkania ze specjalista rynku pracy, uczestnicy beda mieli szanse do rozmodw,
ktére moga przyczynié sig do zmiany ich sytuacji na rynku pracy.

* Nabycie umiejetnosci i wiedzy nt. ¢wiczeni do samodzielnego wykonywania w domu, dzieki planowanym
Cwiczeniom warsztatowym, ktére podczas konferencji realizowa¢ beda fizjoterapeuci (w tym fizjoterapeuci

uroginekologiczni).

Iv. Szacunkowa kalkulacja kosztéw realizacji zadania publicznego (w przypadku wiekszej liczby kosztow
istnieje mozliwos¢ dodania kolejnych wierszy)

Wynagrodzenie dia moderatoréow 3 000,00 zt 0,00 zt 3 000,00 zt
| Wynagrodzenie dla prelegentéw za udzial w
{ konferencji 28 000,00 zt 1 000,00 zt 27 000,00 zt
Noclegi dla prelegentéw spoza Tréjmiasta 5 800,00 zt 0,00 zt 5 800,00 zt
Koszty dojazdu prelegentéw spoza Tréjmiasta na
konferencje 5 000,00 zt 0,00 zt 5 000,00 zt
| Opracowanie publikacji z materiatami
| pokonferencyjnymi, wysytka materialdw  do
uczestnikdow 9 000,00 zt 1 000,00 zt 8 000,00 zt
Wynajem powierzchni konferencyjnej (2 dni) 18 696,00 zt 0,00 zt 18 696,00 zt

3) Warto$¢ kosztow ogdtem do poniesienia z dotacji nie moze przekroczyé 10 000 zt.
Tw przypadku wsparcia realizacji zadania publicznego.



Poczestunek dla uczestnikdw {2 dni x 250 osob:
uczestnicy + eksperci + organizatorzy +
| wolontariusze) 30 000,00 zt 2 000,00 zt 28 000,00 zt

Koszt pracy koordynatora {organizacyjnego i
| merytorycznego) 7 000,00 zt 500,00 zt 6 500,00 zt

Przygotowanie i rozsytka informacji prasowych
zwigzanych z konferencja, a takze kontakty z .
| mediami w zwigzku z projektem 2 000,00 zt 0,00 zt 2 000,00 zt

Przygotowanie innych materiatow informacyjnych
i edukacyjnych (w tym materiatéw do social
mediéw) w zwigzku z konferencja. Dystrybucja
materiatéw do JST, duzych zaktaddéw pracy,
placéwek oswiatowych, NGO 6 000,00 zt 1 500,00 zt 4 500,00 zt

Ksiegowos¢ projektu 900,00 zt 0,00 zt 900,00 z}

Obstuga foto-wideo konferencji 17 000,00 zt 500,00 zt 16 500,00 zt

Ubezpieczenie wolontariuszy 200,00 zt 0,00 zt 200,00 zt

| Artykuty biurowe i pokrewne zwigzane z obstuga
- | konferencji (m.in.. Identyfikatory dla uczestnikow,
| druk agendy, karty SIM etc.). 4 000,00 zt 500,00 zt 3 500,00 zt

136 596,00 zt 7 000,00 zt 129 596,00 zt

Oswiadczam(-y), ze:

1) proponowane zadanie publiczne bedzie realizowane wytgcznie w zakresie dziatalnosci pozytku publicznego oferenta;

2) w ramach skiadanej oferty przewidujemy pebieranie®/niepobieranie* $wiadczen pienieznych od adresatéw zadania;

3) wszystkie podane w ofercie oraz zafgcznikach informacje s3 zgodne =z aktualnym stanem prawnym

i faktycznym;

4) oferentfoferenci® sktadajacy niniejszg oferte nie zalega {-ja}*/zatega{ja}* z optacaniem naleznosci z tytutu zobowigzan
podatkowych;

5) oferent*foferenei® sktadajacy niniejsza ofertg nie zalega {ja)y:/zalega{ja}* z optacaniem naleZnosci z tytutu skfadek na

ubezpieczenia spoteczne.

{podpis osoby upowaznione]

lub podpisy oséb upowaznionych

do sktadania o$wiadczen woli w imieniu
oferenta)

Zatacznik:
W przypadku gdy oferent nie jest zarejestrowany w Krajowym Rejestrze Sadowym - potwierdzona za zgodnos¢

z oryginatem kopia aktualnego wyciggu z innego rejestru lub ewidenciji.



