SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIALALNOSCI STOWARZYSZENIA ZA 2022 ROK

I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji POLSKIE STOWARZYSZENIE SYNDROM TOURETTE’A
2. Adres siedziby i dane kontaktowe

ul. Szpitalna 5/5, 00-031 Warszawa

e-mail: tourette@tourette.pl, www.tourette.pl

Numer REGON 01286094000000, Numer KRS 0000189160

Zarzad:

Agnieszka Matek — Prezes

Piotr Chojna — Wiceprezes
Katarzyna Wroébel — Skarbnik
Agata Macoch — Cztonek Zarzadu
Marta Jonczyk — Cztonek Zarzadu
Krzysztof Matek - Cztonek Zarzadu

Polskie Stowarzyszenie Syndrom Tourette’a powstato w 1997 roku. Status Organizacji Pozytku
Publicznego uzyskato 21 grudnia 2004 roku.

Stowarzyszenie dziata na rzecz oséb cierpigcych na rzadkie i praktycznie nieuleczalne schorzenie
zwane zespotem Tourette’a. Wspieramy osoby cierpigce na zespdét Tourette’a i ich rodziny, poprzez
utatwianie wzajemnych kontaktéw oraz gromadzenie i upowszechnianie wiedzy o naturze tego
schorzenia oraz mozliwosci terapii. Dla realizacji tych celdw Stowarzyszenie prowadzi dziatalnosé
informacyjng i wydawniczg oraz wspdtpracuje ze specjalistami i instytucjami dziatajgcymi w sferze
edukacji, opieki zdrowotnej i badan naukowych. Poziom wiedzy na temat zespofu Tourette'a w Polsce
wsrdd lekarzy, pedagogdéw i psychologdw jest niewystarczajgcy i czesto osoby z rozpoznaniem ZT
pozostawione s same sobie. Stowarzyszenie stara sie pomagal tej grupie oséb. Obecnie
Stowarzyszenie liczy ponad 400 cztonkédw zwyczajnych z catej Polski.

Informujemy, ze nie prowadzimy dziatalnosci gospodarczej.
Informacja o wysokosci uzyskanych przychodéw oraz poniesionych kosztach.

Przychody statutowe Stowarzyszenia pochodzg z grantéw, dotacji, darowizn, 1,5% podatku oraz
sktadek cztonkowskich. Przychody z dziatalnosci statutowej w 2022 roku wynoszg: 173 108,22 zt.

Informacja o poniesionych kosztach dziatalnosci statutowej w 2022 roku: 175 166,28 zi.

Koszty dziatalnosci statutowej obejmujg koszty ponoszone przez Stowarzyszenie na finansowanie lub
dofinansowanie dziatalnosci zgodnie ze statutem Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie przeznacza swoje srodki na:

- Realizacje dziatan w ramach grantéw.

- Spotkania, szkolenia, realizacje programdéw wsparcia.

- Prowadzenie Informatorium i telefonu zaufania.

- Prowadzenie projektéw edukacyjnych i dziatalnos¢ wydawniczg w tematyce ZT.

Koszty dziatalnosci administracyjnej obejmujg w szczegdlnosci: czynsz, prowadzenie strony www,
utrzymanie domeny, serwera, ustugi ksiegowe, utrzymanie platformy zoom.

Pracownikdw nie zatrudniamy.



Prace w Stowarzyszeniu wykonywane byly w ramach wolontariatu, w tym prace zarzadu i prace

biurowe; do pracy przy poszczegdlnych dziataniach w projekcie ,,Akademia Tourette’a” oraz innowacji
"Wyprawka edukacyjna dla uczniéw z ZT" byty zatrudniane osoby na umowy cywilno-prawne.

Wynagrodzen jako zarzad nie pobieralismy, nagréd nie przyznawalismy.
Pozyczek pienieznych nie udzielalismy.

Srodki finansowe Stowarzyszenia sg ulokowane na koncie Banku PEKAO S.A. Oddziat w Warszawie i w
kasie gotéwkowe;.

Obligacji i sSrodkow trwatych nie nabywalismy.

Nieruchomosci nie nabywalismy.

Wartos¢ aktywoéw i zobowigzan stowarzyszenia ujeto w sprawozdaniu finansowym.
Stowarzyszenie nie podejmowato zadan zleconych przez podmioty paistwowe i samorzgdowe.
W okresie sprawozdawczym nie byta przeprowadzana kontrola.

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie
sprawozdawczym

1.0pis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtownych dziatan podjetych przez organizacje

PROJEKT ,,AKADEMIA TOURETTE’A”

Najwazniejszym dziataniem realizowanym w 2022 byt projekt ,Akademia Tourette’a - program
aktywizacji osdb z zesp. Tourette'a i ich bliskich”. Projekt realizowany w ramach programu Aktywni
Obywatele — Fundusz Krajowy, finansowanego z Funduszy EOG.

Strona projektu: https://www.facebook.com/touretteakademia/

Zasieg: ogodlnopolski, na terenach miejskich i wiejskich.

Czas trwania: listopad 2020 - grudzien 2022 r.

Krétki opis projektu

Projekt miat przyczynié sie do przeciwdziatania wykluczeniu, ograniczania przejawéw dyskryminacji
0s6b z zespotem Tourette'a i ich bliskich, przez rozwdj samowiedzy, zwiekszanie kompetencji,
aktywizacje do inicjatyw oddolnych i samorzecznictwa, poradnictwo oraz dziatania wptywajgce na
ksztattowanie sie Swiadomosci spotecznej, m.in. profesjonalne szkolenia (w tym wolontariuszy i
specjalistow, np. lekarzy i nauczycieli), kampanie edukacyjno-spoteczng, rozwdj sieci wsparcia i
lokalne dziatania samopomocowe, co przyczyniato sie do aktywizacji i poprawy warunkdéw zycia oséb
chorych.

Uczestnikami projektu byty zaréwno kobiety, jak i mezczyzni; osoby zagrozone wykluczeniem
spotecznym - dotkniete z. Tourette'a (dorosli oraz dzieci i miodziez) oraz ich bliscy (rodzice,
rodzenstwo, cztonkowie rodzin), a takze otoczenie chorych - osoby mogace zetkngé sie z ZT w pracy
oraz w przypadkowych kontaktach; przedstawiciele oswiaty - nauczyciele, pedagodzy, psycholodzy
szkolni; specjalisci zajmujacy sie leczeniem - lekarze, psychoterapeuci; oraz ogét spoteczenstwa. Tak
jak zaktadaliSmy we wniosku.



W ramach projektu odbyty sie 2 spotkania integracyjne "Weekend w Panem Tourette'em w 2021 i w
2022 (dla 124 os), szkolenie dla chorych, 3 seminaria dla 53 rodzicéw, 5 seminariéw dla 80
specjalistow (lekarze, nauczyciele, psycholodzy), prowadziliSmy przez 2 lata dyzury telefoniczne (118
porad), grupy wsparcia, zorganizowany zostat pierwszy w Polsce turnus terapeutyczno-szkoleniowy
dla 12 dzieci i mtodziezy z ZT, wydalismy 2 publikacje, zrealizowalismy spot edukacyjny, stworzona
zostata aplikacja na smartfony do monitorowania tikdw, prowadzilismy kampanie spoteczno-
edukacyjna, w ramach ktérej prowadzone byty dziatania lokalne, aktywizujgce do samorzecznictwa.
tacznie zaangazowalismy 427 os.

Dziatania realizowane w ramach projektu umozliwity i spowodowaty przede wszystkim wzrost
zaangazowania sie w samorzecznictwo (byt to dla nas nowy temat; inspiracjg byli samorzecznicy ze
spektrum autyzmu), lepszg integracje srodowiska dotknietego zespotem Tourette'a, lepsze wsparcie
0s6b potrzebujgcych pomocy, poprzez rozwdj siatki wsparcia - dyzury, pozyskanie wolontariuszy,
nowych dziataczy. Partnerstwo z nieformalng grupg "Tic?Tak! przede wszystkim miato wartos¢
merytoryczng, w zakresie opracowywania materiatéw edukacyjnych.

Projekt zakonczyt sie sukcesem, na co wskazujg wskazniki uzyskanych rezultatéw.

Dziatania w projekcie:

1. Biuro, zarzadzanie i ewaluacja.

Prowadzono biuro projektu w siedzibie PSST przy ul. Szpitalnej 5/5 w Warszawie.

Prowadzono strone projektu na Facebooku https://www.facebook.com/touretteakademia,
zwierajacg informacje o dofinansowaniu, harmonogram projektu, aktualnie prowadzone dziatania,
informacje o tym, ze projekt jest realizowany w ramach programu Aktywni Obywatele — Fundusz
Krajowy finansowanego przez Islandie, Liechtenstein i Norwegie w ramach Funduszy EOG, logotypy
grantodawcéw. Informacje o projekcie byly takze zamieszczone na stronie http://www.tourette.pl. W
ten sposéb potencjalni odbiorcy dziatan oraz opinia publiczna jest informowana o

projekcie.

Zespot projektowy byt w statym kontakcie mailowym oraz telefonicznym; srednio dwa razy w
miesigcu organizowane byty spotkania zespotu — w formie telekonferencji, aby omoéwic¢ biezgce
dziatania w projekcie, ustali¢ zakres prac. Srednio raz w miesigcu w biurze pracowat wolontariusz,
pomagajac w prostych pracach biurowych (np. przy wysytkach). Utrzymywany byt kontakt poprzez
media spotecznosciowe z przedstawicielami Partnera projektu.

W zakresie ewaluacji: prowadzona byta biezgca analiza projektu pod wzgledem budzetu i
harmonogramu. Dokonywane byty niezbedne zmiany, opracowywane byly sprawozdania, ankiety
ewaluacyjne, badane byty wskazniki realizacji.

2. Informacja i promocja.

Prowadzono informacje i promocje zgodnie z planem dziatarn komunikacyjnych:

e W okresie I-XIl 2022 - informowaliSmy poprzez strone projektowg na FB o poszczegdlnych
dziataniach zwigzanych z projektem, w tym o szkoleniach dla chorych dorostych, dla rodzicéw, dla
kadry medycznej i pedagogicznej, o mozliwosci wziecia udziatu w turnusie dla dzieci i mtodziezy w
2022, o wydawanych w ramach projektu publikacjach i materiatach, o ,Weekendzie z panem
Tourettem”

Kazda informacja dot. projektu umieszczana na gitéwnej stronie FB Stowarzyszenia byta tez
udostepniania na stronie

htps://www.facebook.com/touretteakademia:
https://www.facebook.com/pg/touretteakademia/posts/

e XII/2022 - zorganizowano spotkanie z udziatem mediéw, na ktérym zostato przedstawione
sprawozdanie z przebiegu projektu wraz z informacja o jego efektach.



https://www.facebook.com/pg/touretteakademia/posts/

Fanpage PSST (na ktorym réwniez sg udostepniane wszystkie informacje o projekcie) lubi 1825 o0sdb,
ma 1993 obserwujacych. Strone projektu Akademia Tourette'a na FB ma 284 polubien oraz 316
obserwujacych, zasieg strony projektowej na FB (liczba osdb, ktdra zobaczyta posty Akademii
Tourette'a) wynosi 10159. Filmy na YouTube zwigzane z projektem, m.in. nagrania z rozméw z
osobami z ZT, ktére odgrywajg w srodowisku role samorzecznikdw majg nastepujacg liczbe
wyswietlen: film z Rafatem (podrdinikiem) 510, z Wojciechem (rysownikiem) 539, z
samorzeczniczkami - Olg: 809, z Weronika: az 2 tys; z psychologiem 653, z psychoterapeutg 288, z
profesorem medycyny 2,5 tys, za$ film prezentujacy aplikacje do monitorowania tikéw: 326. tacznie
filmy na YT zwigzane z projektem majg ponad 7,6 tys. wyswietlen.

Dziatalnos¢ informacyjna zwigzana z projektem w mediach:

8 czerwca 2022 reprezentacja Stowarzyszenia — Agnieszka Matek i Wojciech Gorski — pojawita sie w
Pytaniu na Sniadanie TVP2. Spotkanie byto okazjg do rozmowy i zespole Tourette’a przy okazji Dnia
Swiadomosci oraz o ksigzeczce ,,0 Wojtku” wydanej w ramach projektu.

https://pytanienasniadanie.tvp.pl/60641393/tajemniczy-zespol-touretta

27.06.2022 dziataczka Stowarzyszenia Katarzyna Wrdbel oraz samorzecznicy/dziatacze Wojciech
Goérski i Piotr Chojna wzieli udziat w audycji o zespole Tourette'a w radiu Czwérka.

https://www.polskieradio.pl/10/4023/Artykul/2988070,Zespol-Tourettea-Jak-zyc-z-ta-choroba

22 sierpnia 2022 w Radio tédZ mozna byto wystuchaé rozmowe z wolontariuszem Akademii,
Mateuszem Bednarczykiem, cierpigcym na ZT. Rozmowa zostata wyemitowana o godzinie 21:30.

https://www.radiolodz.pl/onair

6 pazdziernika 2022 w TVP2 gosciem Anny Dymnej w programie "Spotkajmy sie" byt Wojtek Gorski
wraz ze swojg coérkg Karoling. Wojtek choruje na zespét Tourette'a i jest autorem ilustracji ksigzeczki
"O Wojtku, ktory tikat". Nagranie programu mozna obejrze¢ w serwisie TVP VOD.

Temat zespotu Tourette'a zostat takze poruszony w 230 odcinku programu Fajka Pokoju w telewizji
Polsat. O zyciu z chorobg opowiadat Wojtek Gérski, ktéry ilustrowat ksigzeczke "O Wojtku, ktéry
tikat".

https://polsatgo.pl/.../7e15bc45cdf8c26b65aa5f1e9559f48e

Wywiad dla Polskiego Radia podczas spotkania konczgcego projektu, udzielony przez koordynatorke i
prezeske PSST Agnieszke Matek.

Wywiad dla MedOnetu https://www.medonet.pl/choroby-od-a-do-z/choroby-neurologiczne,mam-
zespol-tourette-a--nie-przeklinam-i-nie-krzycze--list-,artykul,58029753.html

Wywiad do NaTemat.pl https://natemat.pl/341393,choruje-na-zespol-tourettea-nie-chcemy-byc-
postrzgani-jako-osoby-wulgarne-wywiad-piotr-chojna

3."Wiedza o Tourecie"

Cykl szkolen nt. zespotu Tourette'a. Tematyka dostosowana do potrzeb poszczegdlnych grup
odbiorcéw, m.in.: Aktualna wiedza medyczna i naukowa, sposoby leczenia. Psychoterapia w leczeniu
tikdw. Uczen z tikami w szkole. Dziecko z tikami w systemie rodzinnym. Jak sobie skutecznie radzi¢ z
chorobg. Samorzecznictwo w praktyce.


https://natemat.pl/341393,choruje-na-zespol-tourettea-nie-chcemy-byc-postrzgani-jako-osoby-wulgarne-wywiad-piotr-chojna
https://natemat.pl/341393,choruje-na-zespol-tourettea-nie-chcemy-byc-postrzgani-jako-osoby-wulgarne-wywiad-piotr-chojna

tacznie przeszkolilismy: 157 oséb

taczna liczba godzin szkoleniowych: 148.

Szkolenia odbyty sie na platformie zoom, metoda wyktadowa, warsztatowa, z mozliwoscig zadawania
pytan.

Seminarium dla rodzicéw i cztonkéw rodzin, w ktérym uczestniczyto 13 rodzicéw (w tym 13 kobiet),
trwato 16 g.

W dniu 15.10.2022r rodzice szkolili sie z tematyki: " Zespdt Tourette'a: aktualna wiedza medyczna i
naukowa, sposoby leczenia”. Szkolenie przeprowadzili lek. Justyna Kaczyriska oraz prof. dr hab. n.
med. Piotr Janik , trwato 4 g. W drugiej czesci w tym samym dniu rodzice szkolili sie z tematyki
samorzecznictwa (2 g): ,,Rodzice biorg sprawy w swoje rece! Jak rodzic moze pomadc swojemu dziecku
poprzez podejmowanie dziatarn samorzeczniczych. Prowadzgcym byt Piotr Chojna. Kolejna 4-godzinna
cze$¢ dotyczyta psychoterapii w leczeniu tikdw. Odbytfa sie w dniu 16.10.2022r. Prowadzaca byta dr
Agnieszka Matek. W dniu 17.10.2022r (3 g) i 24.10.2022r (3 g) odbyta sie ostatnia czes¢ szkolenia,
dotyczaca zespotu Tourette'a w systemie rodzinnym. Szkolenie prowadzita dr Agnieszka Matek.

Szkolenie dla_kadry pedagogiczno-psychologicznej (nauczycieli, wychowawcow, pedagogow,
psychologdéw szkolnych) 8 g.

Szkolenie odbyto sie 16 wrzesnia oraz 17 wrzeénia 2022 (po 4 g kazdego dnia). Szkolenie prowadzita
mgr Dorota Jasinska. Tematyka dotyczyta ucznia z tikami, z zespotem Tourette’a w szkole, jak
skutecznie poméc uczniowi z ZT. W szkoleniu wzieto udziat 13 nauczycieli (w tym 13 kobiet).

Szkolenie dla kadry medycznej (lekarzy, psychoterapeutéw, psychologéw) 8 g.

W szkoleniu wzieto udziat 19 przedstawicieli kadry medycznej (w tym 17 kobiet, 2 mezczyzn. W dniu
22.10.2022 r medycy szkolili sie z tematyki: " Zespot Tourette'a: aktualna wiedza medyczna i
naukowa, sposoby leczenia”. Szkolenie przeprowadzili lek. Justyna Kaczyriska oraz prof. dr hab. n.
med. Piotr Janik , trwato 4 g. Druga 4-godzinna czes$¢ dotyczyta psychoterapii w leczeniu tikéw. W tym
temacie szkolenie odbyto sie 23.10.2022 r. Prowadzgcg byta dr Agnieszka Matek.

4. Turnus terapeutyczno-szkoleniowy dla dzieci i mtodziezy z ZT

W dniach 23-30 sierpnia 2022 r. w Chmielnie k. Kartuz odbyt sie pierwszy w Polsce Turnus
terapeutyczno-szkoleniowy dla dzieci i miodziezy z zespotem Tourette’a. Kadra oraz uczestnicy
zakwaterowani byli w Pensjonacie ,Krystian” (ul. Bernarda Grzedzickiego 20, 83-333 Chmielno).

Na poczatku roku ostatecznie wybrano miejsce i zrobiono rezerwacje. Zorganizowano kadre,
podzielono obowigzki, przygotowano dokumenty niezbedne do organizacji turnusu, w tym formularz
zgtoszeniowy, karte kwalifikacyjng uczestnika wypoczynku, regulamin, ramowy plan dnia, scenariusze
zaje¢, umowy. Dopetniono niezbednych formalnosci, zgtoszono wypoczynek do odpowiednich
instytucji. Rekrutacje na turnus rozpoczeto w maju 2022. Osoby chetne do udziatu mogty zgtaszac
dziecko z ZT za pomocg formularza zgtoszeniowego, z zachowaniem réwnosci szans. Formularz zostat
zamieszczony na stronie www.tourette.pl oraz w stronie projektowej i stowarzyszeniowej na FB. Do
udziatu zgtosito sie 20 oséb. Stworzono liste podstawowg oraz rezerwowg. Nastepnie osoby chetne
do udziatu przeszty szczegdtowg kwalifikacje - musiaty wypetni¢ karte kwalifikacyjng, w ktérej
rodzic/opiekun m.in. wyrazat zgode na udziat dziecka, ktéra zawierata zaswiadczenie od lekarza
prowadzgcego o mozliwosci uczestnictwa w turnusie, zgode rodzica/opiekuna na podanie lekow
(obecnosé psychiatry na turnusie). Wypetniong karte nalezato w oryginale wysta¢ do stowarzyszenia.
Ostatecznie na Turnus zakwalifikowano 12 uczestnikow w wieku 9-16 lat (8 chiopcow i 4
dziewczynki), u ktdrych zdiagnozowano zespdt Tourette’a. Podzielono ich na dwie grupy, jako
kryterium przydziatu przyjmujgc wiek dziecka. W grupie mtodszej byto 5 chtopcow (w wieku 9-12 lat),
starszej-3 chtopcéw (w wieku 13 lat kazdy) oraz 4 dziewczynki (w wieku 12-16 lat). Uczestnictwo w
turnusie poswiadcza lista obecnosci.



Kadre stanowit zespdt sktadajacy sie z kierownika wypoczynku, dwdch wychowawcéw, lekarza oraz
kadry pomocniczej w osobach trzech wolontariuszy. Podstawe zatrudnienia dla kadry wfasciwej
stanowity dokumenty potwierdzajgce odpowiednie do stanowiska uprawnienia, za$ w przypadku
kadry pomocniczej — poswiadczenie doswiadczenia w pracy opiekunczo-wychowawczej z dzie¢mi i
mtodziezg. Kadra byfa obecna catodobowo podczas turnusu. Prowadzita zajecia oraz sprawowata
opieke nad uczestnikami.

Ramowy program wypoczynku:
8:00-pobudka, poranna toaleta

9:00- $niadanie

10:00-11:30 zajecia terapeutyczne

11:30 Il $niadanie

12:00-14:00 zajecia rekreacyjne, gry i zabawy
14:00 obiad

15:00-16:30 zajecia edukacyjne

16:30 podwieczorek

17:00-18:00 czas wolny

18:00-19:00 zajecia rekreacyjne, gry i zabawy
19:00 kolacja

19:30 spotecznosé

20:30 wieczorna toaleta

21:00 cisza nocna

Zajecia edukacyjne poswiecone byty m.in. wyposazeniu uczestnikdow w wiedze dot. tikéw oraz
zaburzen wspétwystepujacych oraz wynikajgcym z nich trudnosci w zyciu codziennym i sposobom
radzenia sobie z nimi, edukacji emocjonalnej czy tez méwieniu innym o swojej chorobie. Oméwiono
najczestsze stereotypy zwigzane z tikami oraz poproszono dzieci o podzielenie sie wtasnymi
doswiadczeniami wskazujgcymi na niezrozumienie przez spoteczenstwo czym sg tiki. Na bazie
uzyskanych od uczestnikdw wypowiedzi powstat scenariusz filmu edukacyjnego realizowanego w
ramach projektu ,,Uwazaj na stowa”.

W ramach zajec rekreacyjnych (ktdre cieszyty sie duzym zainteresowaniem, zwt. mecze siatkdwki oraz
pitki noznej) uczestnicy korzystali z boiska oraz sitowni napowietrznej, a takze plazy gminnej; w
ramach zajec¢ odbyta sie ponadto piesza wycieczka na punkt widokowy Gdéra Tamowa, skad mozna
byto podziwia¢ panorame okolicy. Popularnoscig cieszyty sie nie tylko gry i zabawy ruchowe, ale takze
gry stolikowe, ktére dzieci miaty w czasie wolnym oraz w przerwach miedzy zajeciami. Wsréd
dodatkowych atrakcji znalazty sie warsztaty z pracy w glinie w Pracowni Ceramiki Kaszubskiej Necla w
Chmielnie(dzieci mogty stworzy¢ wtasne dzieto z gliny, ktére zostato nastepnie wypalone i byto
pamiatka z turnusu) oraz wycieczka do Centrum Edukacji i Promocji Regionu w Szymbarku, podczas
ktorego dzieci mogly zapoznac sie z kulturg Kaszub. Podczas turnusu odbyto sie takze spotkanie z
Kaling, mtodg samorzeczniczka ZT, ktéra aktywnie dziata w mediach spotecznosciowych, edukujgc w
temacie ZT oraz z dziataczkg Agata, rdwniez chorujgcg na ZT. Spotkania byty okazjg poznania oséb z
ZT, ktore dobrze sobie radza, ktdre majg pasje, co rowniez miato wartos¢ terapeutyczng dla dzieci.
Poza tym odbyty sie takze wieczorki z karaoke, ognisko, a ostatniego dnia wieczorne zajecia, podczas
ktorych dzieci wymyslity hasto przewodnie turnusu, ktére zostato zamieszczone na pamigtkowych
koszulkach. Koszulki zostaty takze wtasnorecznie ozdobione oraz wzajemnie podpisane przez
uczestnikow.

Dla wielu dzieci nasz turnus byt pierwszym w zyciu wyjazdem na odpoczynek. Cel turnusu, jakim byto
zaszczepienie w dzieciach i mtodziezy z ZT przekonania, ze mogg by¢ aktywnymi dziataczami,
zmotywowanie ich do samorzecznictwa, do wtgczania sie dziatalno$¢ lokalng (np. w swoich szkotach),
rozwijanie umiejetnosci psychospotecznych zostat w petni zrealizowany, o czym swiadczg pozytywne



opinie dzieci i rodzicéw. Po turnusie rodzice zostali zaproszenia na indywidualne spotkania (w formie
online), na ktérych oméwiono wnioski sformutowane przez kadre dot. funkcjonowania dziecka
podczas turnusu. Pu turnusie wiekszos¢ dzieci zaangazowata sie w oddolne dziatania edukacyjne i
samorzecznicze, np. w postaci dostarczenia materiatéw nt. ZT do swoich szkét, opowiedzenia o
chorobie kolegom (np. na zbidrce harcerskiej,) a takze wziecia udziatu w spocie edukacyjnym.

5. "Weekend z Panem Tourettem" - Ogdlnopolskie moderowane spotkanie integracyjne chorych, ich
rodzin i przyjaciot. Edycja 2022

W dniach 10 i 11 wrzesnia 2022 w Julinku/k. Warszawy odbyt sie "Weekend z Panem Tourettem" -
Ogdlnopolskie moderowane spotkanie integracyjne chorych, ich rodzin i przyjaciot, w ktérym
uczestniczyto 66 osob z catej Polski, w tym dzieci i dorosli z zespotem Tourette'a (w sumie 24
chorych), rodzice, rodzeristwo oraz bliscy. Na spotkanie obowigzywaty zgtoszenia (formularz
internetowy) — cheé udziatu zadeklarowato 84 osoby. Powstata lista podstawowa i rezerwowa. Celem
spotkania byta integracja srodowiska, przeciwdziatanie wykluczeniu, integracja oséb zmagajacych sie
kampanii spoteczno-edukacyjnej. Byto on otwarte dla wszystkich chetnych, dlatego pojawity sie na
nim nie tylko osoby dotkniete ZT, ale takze znajomi, przyjaciele i sympatycy.

"Weekend" rozpoczat sie przywitaniem w ogrodzie, podczas ktdrego uczestniczy mogli pozna¢ sie,
wymieni¢ kontakty. Nastepnie dla dorostych uczestnikéw (chorych i rodzicow) zorganizowano
moderowang grupe wsparcia. W tym czasie dzieci miaty animacje, zajecia, gry z profesjonalnymi
animatorkami. Od 17.00 trwat wspdlny piknik i integracja uczestnikéw. Mogli oni swobodnie
porozmawiaé, wymieni¢ doswiadczenia. Byfa takze mozliwosé integracji w ramach meczu siatkéwki,
do udziatu w ktérym byto wielu chetnych — dzieci i dorostych. Nastepnego dnia odbyt sie wykfad dr
Agnieszki Matek nt. bdélu zwigzanego z tikami u dzieci oraz spotkanie dla dorostych i rodzicéw dot.
samorzecznictwa. Dzieci w tym czasie miaty dalsze zajecia; mogty tez skorzystac¢ z atrakcji parku.
Podczas "Weekendu" byta mozliwos¢ coachingu z dziataczami PSST, jak réwniez spotkania z osobami
z ZT, ktére angazujg sie w samorzecznictwo, m.in. z rysownikiem dotknietym ZT, znanym z ilustracji
ksigzek dla dzieci oraz z indywidualnych konsultacji z psychologiem. Odbyto sie w sumie 5
potgodzinnych konsultacji - gtéwnie z rodzicami dzieci. Uczestnicy mieli tez okazje do skorzystania z
atrakcji Parku oraz przedstawien w ramach Festiwalu ,,Owacje”.

Forma spotkania sprzyjata integracji, ale tez zdobywaniu wiedzy, wymiany dos$wiadczen — uczestnicy
mieli okazje porozmawiac o roli samorzecznictwa, radzeniu sobie z tikami oraz o tym, jak mowic
innym o swojej chorobie. Podczas "Weekendu" rozdawane byty takze gadzety promocyjne z logo i
info o projekcie.

Po zakonczeniu ,,Weekendu” zrobilismy badanie satysfakcji z udziatu. ZebraliSmy 8 ankiet online, przy
czym jedna ankieta réwna sie jednej rodzinie (zwykle 3-4 osobowej), ktéra przyjechata na Weekend.
100% rodzin merytoryczng czes¢ weekendu ocenito na 6. 100% rodzin ocenito przygotowane gadzety
i materiaty edukacyjne na 5 lub 6. 100% rodzin ocenito miejsce, w ktérym odbyt sie weekend na 5 lub
6. Wszystkie rodziny stwierdzity, ze spotkanie zdecydowanie spetnito ich oczekiwania oraz
zdecydowanie poleciliby je innym osobom z ZT i ich bliskim, co niezmiernie nas cieszy i zacheca do
organizacji podobnych dziatan w przysztosci.

6."Tourette w dziataniu"

Wsparcie psychologiczne dla chorych i ich bliskich - dyzury telefoniczne.

Od stycznia 2022 do listopada 2022 prowadzono dyzury telefoniczne. Dyzur wolontariusza odbywat
sie Srednio przez 2 godziny 3 x w miesigcu i byt realizowany na zmiane przez 5 wolontariuszy -



dziataczy PSST, osoby z ZT, rodzicow. Dyzur psychologa realizowany byt 1 x w mcu przez 2 godziny,
przez wykwalifikowanego psychologa — specjaliste w dziedzinie psychoterapii tikow.

W okresie 01.2022-11.2022 odbyty sie 33 dyzury wolontariackie (tgcznie 66 godzin dyzuréw) oraz 11
dyzurow psychologa (tgcznie 22 godziny). tacznie w ramach dyzuréw telefonicznych w okresie od
01.2022 do 11.2022 r podczas dyzuréw wolontariackich oraz podczas dyzuru psychologa udzielono
wsparcia psychologicznego okoto 50 osobom zagrozonym wykluczeniem spotecznym - chorym,
rodzicom.

Kampania edukacyjno-spoteczna - organizowanie poszczegdlnych dziatan sSrodowiskowych.

W ramach dziatan srodowiskowych kontynuowano w 2022 roku cykl spotkan live na FB, z osobami z
ZT, ktére angazujg sie w samorzecznictwo, sg dobrymi przyktadami "brania spraw we wtasne rece",
otwarcie mowig o swojej chorobie i jak chcg by¢ postrzegani oraz ze spacjalistami. Rozmowy
prowadzit Piotr Chojna, osoba z ZT, wieloletni dziatacz PSST, ktéry rdwniez angazuje sie w dziafania
samorzecznicze. Nagrania z rozmoéw sg dostepne na YT.

3 lutego 2022 w ramach Akademii Tourette'a odbyfa sie rozmowa z neurologiem prof. dr hab n. med.
Piotrem Janikiem — wybitnym specjalistg w dziedzinie ZT. Spotkanie poprowadzit Piotr Chojna.
Podczas spotkania profesor odpowiedziat na najczestsze pytania, ktére padajg od osdb chorych i
rodzicow. W spotkaniu uczestniczyto 81 oséb. Osoby, ktdre nie uczestniczyty w spotkaniu live, moga
obejrze¢ nagranie na YouTube (ktére ma 2,5 tys wyswietlen).

https://youtu.be/24UAas_levM

4 maja 2022 odbyta sie kolejna rozmowa. Tym razem gosciem Piotra Chojny byt Mateusz Bednarczyk,
ktory jest wolontariuszem Stowarzyszenia oraz samorzecznikiem chorych na zespét Tourette'a.
Rozmowa dotyczyta zycia z tg chorobg i jak sobie z nig radzié; o tym jak wazna jest rola posiadania i
realizowania pasji, jako sposobu na chorobe.

22 czerwca 2022 odbyto sie wirtualne spotkanie z dr Agnieszkg Matek, ktdra jest terapeutg dzieci i
mtodziezy, specjalizuje sie w pracy terapeutycznej z osobami z tikami i zespotem Tourette'a, prowadzi
rowniez zajecia dla dzieci i miodziezy z zespotem nadpobudliwosci psychoruchowej (ADHD). W
rozmowie z Piotrem Chojng zostaty poruszone kwestie terapii behawioralnej tikéw, zaburzen
wspdtistniejgcych. W spotkaniu wzieto udziat 25 osdb.

Spotkanie jest dostepne na YT https://youtu.be/DHBuyMosZXc

26 listopada 2022 odbyt sie warsztat online na zoom "Kuchnia Tourettyka". Poprowadzita go
Agnieszka Kopczynska (dietetyczka, mama 12-latki z tikami, dziataczka stowarzyszenia, prowadzaca
blog "Aga ma smaka — dietetyczka radzi". Warsztat o podstawach zdrowego odzywiania skierowany
byt do rodzicéw dzieci z ZT oraz oséb dorostych z ZT.

W ramach kampanii angazowali$my Srodowisko ZT w powstawanie materiatéw edukacyjnym, w tym
broszury, publikacji dla mtodziezy, ktdore byty m.in. konsultowane przez osoby z ZT, ktére angazujg sie
w dziatania samorzecznicze, jak rowniez aplikacja do monitorowania tikow, ktéra byta testowana
przez osoby chore.

Ponadto w czerwcu 2022 organizowana byta akcja #TSelfie.

TSelfie to wyraz wsparcia dla osdb z zespotem Tourette'a oraz ich bliskich. Kilkanascie osdb zrobito
sobie selfie z przymruzonym okiem, ktére symbolizuje jeden z najczestszych tikow. Zdjecia zostaty
potem umieszczone na grafice i opublikowane na stronie tourette.pl oraz na FB stowarzyszenia.

Dziatalnos¢ lokalna.



Organizowane byty spotkania lokalne integracyjne dla spotecznosci ZT (w tym rodzin z dzie¢mi).

Spotkanie z podrdznikiem Rafatem Wojda

10 stycznia 2022r. w Bibliotece Miejskiej w todzi odbyto sie spotkanie z podrdznikiem Rafatem
Wojdg, ktéry ma zespdt Tourette'a. W spotkaniu wzieto udziat 25 oséb. Rozmowa z Rafatem byta
transmitowana na zywo na profilu Biblioteki Miejskiej Odyseja w todzi (relacja jest dostepna na FB).
Rafat opowiedziat o swojej pasji podrézowania oraz o tym, jak na podrézowanie wptywa zespét
Tourette'a. Wiekszos¢ uczestnikdw nie znata doktadnie tego schorzenia i rozmowa z Rafatem byta
pierwszg okazjg do poznania osoby z tikami. Byta to tez okazja do rozmowy nie tylko o podrézowaniu,
ale o tym, czym jest zespot Tourette'a, jak sie objawia i jak reagowac (a wiasciwie, jak nie reagowad)
na tiki oséb chorych.

Spotkanie w Miejskiej Bibliotece Publicznej w Dgbrowie Gdrnicze;j.

7 czerwca 2022 w Miejskiej Bibliotece Publicznej, w ramach obchodéw Swiatowego Dnia
Swiadomosci Zespotu Tourette’a odbyto sie spotkanie z wolontariuszem Kamilem Zduriczykiem, ktéry
ma zespot Tourette'a. Kamil podczas spotkania opowiedziat swojg historie i jak sobie radzi z tikami.

Spotkanie edukacyjne z przedszkolakami w Sandomierzu

9 czerwca 2022 odbyta sie pogadanka edukacyjna dla dzieci przedszkolaki z Przedszkola
Samorzgdowego numer 7 w Sandomierzu. Wolontariuszka Kalina spotkata sie z grupami Motylkow i
Biedroneczek, aby poprzez gre i zabawe wytlumaczy¢ dzieciom, czym s3 tiki. Kalina wykorzystata
m.in. ksigzeczke ,0 Wojtku, ktéry tikat”. Dzieci zadawaty bardzo duzo pytan i chetnie braty udziat w
przygotowanych aktywnosciach. Okazato sie tez, ze przedszkolaki znajg osoby, ktdre byé moze maja
tiki.

Spotkanie edukacyjne z przedszkolakami w todzi

7 listopada 2022 odbyto sie spotkanie z przedszkolakami z Przedszkola Miejskiego nr 48 w todzi.
Dziatacz, Piotr Chojna, przeczytat dzieciom ksigzeczke "O Wojtku, ktdéry tikat". Historia bardzo
przypadta dzieciom do gustu, ktére obiecaty, ze opowiedzg o Wojtku swoim rodzicom. Mali stuchacze
wspdlnie doszli do wniosku, ze gdyby mieli kolege lub kolezanke z zespotem Tourette'a, to tiki nie
bytyby dla nich zadng przeszkodg do wspdlnych zabaw.

Spotkanie integracyjne w todzi

2 lipca 2022r. odbyto sie spotkanie cztonkéw i sympatykdéw Stowarzyszenia w todzi. W spotkaniu
wzieto udziat 11 oséb. Rozmawialismy o tym, jak wyglada codzienne zycie oséb z zespotem Tourette'a
oraz jak stawia¢ czota wyzwaniom zwigzanym z choroba. Podczas spotkania goscilismy Beate
Tomecka-Nabiatczyk z todzkiego Sejmiku Osdb Niepetnosprawnych oraz z Fundacji Aktywizacja oraz
Sylwie Oset z Fundacji Autism Team. Beata opowiedziata nam o szansach edukacyjnych i
zawodowych osdb niepetnosprawnych oraz data nam wiele praktycznych wskazéwek na temat zasad
orzekania o niepetnosprawnosci w Polsce. Sylwia podzielita sie swoim doswiadczeniem z pracy
wolontariackiej na rzecz oséb w spektrum autyzmu oraz podpowiedziata obecnym na spotkaniu
rodzicom, jak dziataé na rzecz poprawy jakosci zycia oséb z niepetnosprawnosciami.

Zywa Biblioteka w todzi.

9 stycznia 2022 odbyta sie kolejna Zywa Biblioteka w Teatrze Nowym im. Kazimierza Dejmka w todzi.
Ponownie jedng z zywych ksigzek byta osoba z zespotem Tourette'a — dziatacz Piotr. Wydarzenie
towarzyszyto spektaklowi ,,Wszyscy jesteSmy dziwni”.

Spotkanie w Elblagu.



8 pazdziernika 2022 w Bibliotece Mtodego Czytelnika Bulaj w Elblaggu podczas ,Bujalowej soboty
odbyto sie spotkanie o Wojtku, ktoéry tikat. Podczas spotkania dzieci poznaty historie Wojtka z
ksigzeczki wydanej w ramach projektu, porozmawiaty z prowadzacymi — Agnieszkg (mamg) i Agata
(12-latkg z ZT) — o tym, czym s3 i skad biorg sie tiki, jak objawia sie choroba oraz jak wesprze¢ osoby
borykajace sie z zespotem Tourette’a i chorobg tikowga. Prowadzgce opowiedziaty uczestnikom o tym,
jak zyje sie z tikami. Dla Agaty i Agnieszki byt to debiut w roli samorzeczniczek. Bardzo cieszymy sie,
ze byt to debiut udany.

Spacer integracyjny w Gdansku.

20 listopada 2022 w Gdansku odbyt sie spacer integracyjny nad morzem. Spacer byt inicjatywa
dziataczki Agnieszki. W spotkaniu wzieto udziat 12 oséb z Tréjmiasta i okolic — rodzice i dzieci z ZT. Po
spacerze uczestnicy usiedli przy cieptej herbacie, zeby porozmawiaé o tym, jak mozemy sie wspieraé,
a dzieci mogty sie w tym czasie razem pobawié i porysowad.

Zywa Biblioteka w todzi.

20.11.2022 w Centrum Dialogu im. Marka Edelmana, ul. Wojska Polskiego 83 (w Parku Ocalatych) w
todzi odbyta sie Zywa Biblioteka, na ktérej jedng z ksigzek do wypozyczenia byta osoba z zespotem
Tourette'a. Tym razem w roli zywej ksigzki wystgpit Mateusz Bednarczyk, wolontariusz
stowarzyszenia. Mateusz miat 9 wypozyczen.

Rozpowszechnianie przez dziataczy i osoby zainteresowane tematem materiatéw edukacyjnych.

Akcja w bibliotekach (akcja ,Wojtek w bibliotece”), w szkotach, w poradniach zdrowia psychicznego
w cafej Polsce (materiaty edukacyjne wydane w ramach projektu trafity do placéwek, m.in. w
Toruniu, Bydgoszczy, Dabrowie Gdrnicze]j (ksigzki dostarczyt wolontariusz Kamil), Warszawie, todzi
(wolontariusz Piotr), Elblggu (wolontariuszka Agnieszka), Kérniku (wolontariusze Aneta i Wiktor),
Kazimierzu, Muszynie, Starogardzie Gdanskim (wolontariuszka Matgorzata), Kolumnie, Starej Wsi,
Wysokiem, Zamosciu, Lutczy; Szkoty Podstawowej w Osiedlu Niewiaddw im. Polskich Olimpijczykéw).
Biblioteki informowaty o przekazaniu ksigzek na swoich profilach na FB.

Kampania informacyjna w todzi.

Od 17 sierpnia 2022, przez dwa tygodnie, tysigce mieszkaricdw todzi miato okazje dowiedziec sieg, ze
zespot Tourette'a to nie tylko koprolalia. Plakaty pojawity sie miedzy innymi przy Manufakturze -
najwiekszym centrum handlowym w todzi, tédzkim lotnisku, tédzkim Domu Kultury, dworcu PKP
Widzew, Miejskim Osrodku Sportu i Rekreacji i w kilkunastu innych lokalizacjach, ktére codziennie
mijane sg przez wiele osdb. Akcja plakatowa to kolejny element Akademii Tourette'a, w ramach
ktorej uswiadamiamy spoteczenstwo o zespole Tourette'a. Plakat zostat zaprojektowany przez
Mateusza Bednarczyka, wolontariusza Stowarzyszenia, ktéry tez choruje na zespdt Tourette'a -
Matteo art. 23 gabloty citylight zostaty udostepnione przez Biuro Promocji Urzedu Miasta todzi.

7. Prace pomocnicze do "Tourette w dziataniu"

7.1. przygotowanie i wyprodukowanie ulotki nt. ZT.

Ulotka ,,Co warto wiedzie¢ o zespole Tourette’a” jest umieszczona w wolnym dostepnie w formacie
pdf na stronie http://www.tourette.pl oraz stronie projektowej na FB. Ulotka w wersji drukowanej
jest rozpowszechniana wsréd oséb zainteresowanych. W 2022 zrobiono kolejny dodruk ulotki.

7.2. przygotowanie i wydanie publikacji nt. ZT.

Ksigzeczka dla dzieci ,, 0 Wojtku, ktory tikat'.

Jest to pierwsza w Polsce ksigzeczka o zespole Tourette'a dla dzieci. Ksigzeczka zostata napisana przez
cztonkinie Stowarzyszenia Katarzyne Wrdébel. llustracje stworzyt Wojtek Gdrski, ktéry sam choruje na
zespot Tourette'a. Tresc zostata skonsultowana przez dr Agnieszke Matek — psychoterapeutke.




Ksigzeczka opowiada historie 8-letniego chtopca, Wojtka, ktéry miat tiki — jak objawy sie pojawity, jak
przebiegata diagnoza, co jest przyczyna tikdw, co Wojtek przezywat w szkole i jak sobie z tikami
poradzit. Ksigzeczka zawiera takze czes$¢ edukacyjna dla rodzicéw z ulotki ,Co warto wiedzie¢ o
zespole Tourette’a”. Historia o Wojtku przybliza dzieciom temat tikdbw oraz pokazuje, ze osoby z
zespotem Tourette’a mogg nauczy¢ sie radzi¢ sobie z objawami choroby. Poczagtkowo wydrukowano
1000 sztuk, ale ksigzeczka cieszyta sie tak duzym zainteresowaniem, ze za zgodg Operatora zrobilimy
dodruk 1000 szt. W marcu 2022 ksigzeczka oraz ulotka zostata przettumaczona na jezyk ukrainski.
Wersje w obu jezykach sg dostepne w wolnym dostepnie jako pdf'y na stronie www.tourette.pl.
Ksigzeczke w wersji papierowej mozna tez zamdwié w wersji papierowej na tourette.pl/zamowienia.
Ksigzeczka jest rozpowszechniania wsrdd osob i instytucji zainteresowanych tematem, trafita do
szkot, bibliotek, np. w ramach akcji ,Wojtek w bibliotece” (ktéra opisujemy w dziataniach
dotyczacych kampanii edukacyjno-spotecznej). Ksigzeczka jest takze chetnie uzywana przez
wolontariuszy i dziataczy na pogadankach czy spotkaniach edukacyjnych na temat zespotu Tourette’a
(np. na spotkaniach z przedszkolakami).

Poradnik dla mtodziezy ,Pytania o tiki”.

W ramach projektu zostata wydana druga publikacja — skierowana do nastolatkéw, pt. ,Pytania o tiki.
Krotki poradnik dla mtodziezy”. Jest ona pierwszg polskojezyczng ksigzkg na temat tikdw skierowang
do tej grupy. Ksigzka zostata napisana przez dziataczy stowarzyszenia: Katarzyne Wrdbel i Piotra
Chojne. Skonsultowana zostata przez prof. dra. hab. n. med. Piotra Janika — lekarza neurologa oraz dr
Agnieszke Matek — psychoterapeutke. Ksigzka liczy 68 stron, zawiera 10 rozdziatéw, m.in. na temat
objawéw, przebiegu, rokowan, zaburzen wspéttowarzyszacych, leczenia, ZT w rodzinie i w szkole,
przysztosci zawodowej, relacji i zwigzkdéw, zycia codziennego, trudnych emocji. Ksigzka zawiera takze
zabawne grafiki stworzone przez Marcina Skoczka, zeby byfa bardziej przyjazna i przystepna dla
mtodych oséb. Odpowiadamy w niej na rdzne, takze trudne pytania na temat choroby i tego z czym
sie ona wigze, ktdre nastolatkowie z tikami zadajg sobie najczesciej, m.in. czy tiki przejda, kto moze
mie¢ zespot Tourette’a, czy i jak mozna powstrzymac tiki, co robi¢ gdy tiki przeszkadzajg, czy
koprolalia wystepuje zawsze w ZT, czy niezbedne jest leczenie farmakologiczne, dlaczego mam tiki, a
moje rodzenstwo nie, co robi¢ gdy sie jest wySmiewanym w szkole, czy i jak informowac otoczenie o
tikach, w jakich zawodach mogg pracowad osoby z ZT, czy z tikami mozna mie¢ prawo jazdy, czy tiki
moga by¢ niebezpieczne, jak sobie radzi¢ z poczuciem innosci, dlaczego mnie to spotkato. Pytania w
wiekszosci zostaty zadane przez nastolatkéw i ich rodzicow w ankiecie internetowe;j.

Ksigzka w wolnym dostepnie jest do pobrania jako pdf na stronie www.tourette.pl. Zostata takze
wydrukowana w 1000 egzemplarzy — mozna jg zamowié na stronie tourette.pl/zamdwienia. Jest
rozpowszechniana wsrdd zainteresowanych osoéb i instytucji.

7.3. przygotowanie i wdrozenie aplikacji na smartfony.

Wersja ostateczna aplikacji jest umieszczona w sklepie internetowym (opcja bezptatnego pobrania i
korzystania przez uzytkownikéw ze Sklepu Play), pod nazwa "Monitorowanie Tikow".

Dotychczasowa tgczna liczba pobran: 100+

7.4. Film edukacyjny z udziatem os. z ZT

Wyprodukowanie spotu edukacyjnego ,,Uwazaj na stowa”

Spot edukacyjny z udziatem dzieci z zespotem Tourette’a zostat zrealizowany przez PSST, z pomoca
producentki Matgorzaty Borychowskiej. Ustalono, ze film bedzie ukazywat perspektywe mtodych
ludzi, ktorzy majg tiki i styszg od innych oséb rdéine rzeczy na temat swojej choroby. Wybrano
rezyserke filmu — Matgorzate Suwate oraz autora zdje¢ - Marcina taskawca. W ramach
opracowywania koncepcji filmu ustalono, ze filmie pojawiajg sie prawdziwe stowa, jakie na swdj
temat styszg dzieci z ZT ze strony otoczenia. Zostaly one zebrane podczas rozmoéw z dzie¢mi na
turnusie oraz z komentarzy przestanych przez cztonkéw naszej grupy wsparcia na facebooku, ktorzy




podrzucili nam pomysty, ktére mogty by¢ wykorzystane w spocie. Opracowano scenariusz filmu.
Zgodnie ze scenariuszem film zawiera kilka scen w szkole (w klasie, na schodach, w szatni, na
korytarzu, ba boisku) oraz jedng scene w domu (w pokoju dziecka). Ustalono, jakie komentarze beda
wypowiedziane w filmie w poszczegdlnych scenach. Przeprowadzono casting do filmu (opracowano
casting brief) — zamieszczono ogtoszenia na FB stowarzyszenia, na stornie tourette.pl, przestano
zapytania do agencji aktorskich. Do udziatu w filmie zgtosito sie wielu chetnych (byto 78 zgtoszen).
Zaskoczyto nas (pozytywnie), ze byto ich tak wiele i ze tak duzo dzieci z zespotem Tourette’a chciato
wzigé udziat w filmie. Film przewidywat jednak udziat 6 dzieci, wiec wybdr byt trudny. Ostatecznie
wybrano do roli szescioro dzieci w wieku 6-13 lat; w tym 5 dzieci z ZT (z catej Polski): Ide, Kinge, Julie,
Szymona, Wiktora (wszystkie dzieci chciaty pokazac¢ swoje tiki w filmie) oraz najmtodszego Wojtka
(ktory odegrat role dziecka z tikami). Natomiast pozostate chetne dzieci (ktére mogty i chciaty
przyjecha¢ na nagrania) zostaly zaproszone do udziatu w roli statystow. Zostat opracowany
szczegodtowy scenopis. Ustalono miejsce nagran, ekipe, zaméwiono odpowiedni sprzet, przygotowano
niezbedne dokumenty (np. plan pracy, umowy) i zrobiono rezerwacje (np. nocleg), a takze kupiono
badZ zamdwiono wyzywienie dla aktoréw i ekipy na plan zdjeciowy, ustalono kwestie transportu
miedzy planami. Zdjecia realizowano w dn. 6 listopada 2022, przez caty dzief (do pdinych godzin
wieczornych), w dwéch lokalizacjach: w Bednarskiej Szkole Podstawowej w Warszawie oraz w pokoju
dziecka. Nastepnie wykonano prace postprodukcyjne — nad obrazem i dzwiekiem.

Spot ma tytut ,,Uwazaj na stowa”. Zostat zaprezentowany przedpremierowo w kinie Atlantic, podczas
spotkania na zakonczenie projektu. Spot w wersji 60-sekundowej jest dostepny na
https://tourette.pl/spot-edukacyjny/ i YT https://www.youtube.com/watch?v=gQVqaOtLV2U. Jest
odbierany pozytywnie, jako film mocno dziatajgcy na emocje. Jest tez przygotowana dodatkowa
wersja 30 sek. (ktéorg planujemy pokaza¢ w mediach publicznych w ramach kampanii organizacji
pozytku publicznego), a takze wersje 15-sekundowe — do mediéw spotecznosciowych typu TikTok czy
shorty na YT.

INNOWACIJA SPOLECZKA ,, WYPRAWKA EDUKACYJNA DLA UCZNIOW Z ZT”

W lutym 2022 rozpoczeto prace nad uzyskaniem grantu w ramach Inkubatora WLACZNIK Innowacji
Spotecznych. Zarzad przygotowat karte innowacji, gdzie zawarto pomysty, ktéra zostata dopracowana
pod nadzorem mentorki innowacji spotecznych i ztozona w ramach konkursu. W kwietniu przeszlismy
do kolejnego etapu — zostat opracowany Projekt Innowacji, ktéry przedstawiliSmy przed komisjg
oceny innowacji. Finalnie pozyskalismy grant w wysokosci 32 tys. zt, na innowacje spoteczng pod
nazwg ,Wyprawka edukacyjna dla ucznidow z zespotem Tourette’a” w ramach inkubatora Wtgcznik
Innowacji Spotecznych realizowanego w ramach Programu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj
(POWER). Os priorytetowa: IV. Innowacje spoteczne i wspdtpraca ponadnarodowa, Dziatanie: 4.1
Innowacje spoteczne.

“Wyprawka edukacyjna dla uczniéw z ZT” wnosi do obecnej praktyki przede wszystkim dedykowane
narzedzia dla nauczycieli, rodzicéw i ucznidéw.

W ramach wyprawki powstat: poradnik dla nauczycieli, scenariusze lekcji edukacyjnej nt. tikow w
klasach 1-3 oraz 4-8, a takie gry edukacyjne nt. tikéw, ktére sg dostosowane do specyficznych
potrzeb i wyzwan zwigzanych z zaburzeniami tikowymi i zespotem Tourette'a. To nowe Zrddto
informacji i praktycznych wskazéwek, ktore nie byto wczesniej dostepne w takiej formie.

Od wrzesnia do grudnia 2022 trwaty prace nad opracowaniem prototypu Innowacji, ktéry w 2023
roku bedzie poddany testowaniu w szkotach.

INFOLINIA | INFORMATORIUM (PRACA CIAGLA)

- W siedzibie bgdZ w formie online (z uwagi na trwajgcy stan pandemii i zwigzane z nim ograniczenia)
Stowarzyszenia cztonkowie Zarzadu oraz wolontariusze spotecznie petnili dyzury, w czasie ktdrych
zainteresowane osoby mogty uzyskac porade, porozmawiac, zasiegng¢ informacji (telefonicznie lub
osobiscie) dotyczacych natury schorzenia, mozliwosci leczenia oraz kontaktdw z innymi cztonkami
stowarzyszenia.



- W roku 2022 udzielono wielu porad telefonicznych oraz e-mailowych.

- W ramach dziatalnosci informacyjnej i edukacyjnej wysytane i rozpowszechniane przez
wolontariuszy byty materiaty informacyjne i broszury oraz ksigzki, a takze legitymacje cztonkowskie
(ktére mozna okazac np. stuzbom w awaryjnej sytuacji).

DZIAtALNOSC W INTERNECIE

- Portale spotecznos$ciowe

* Obstuga fanpage’a PSST na FB - biezgce aktualizowanie postéw, zamieszczanie wiadomosci przez
Cztonkéw Zarzadu i wolontariuszy PSST, odpowiedzi na zapytania.

* na FB zostata stworzona grupa wsparcia ,Polskie Stowarzyszenie Syndrom Tourette’a - w grupie
sital”. Cztonkowie wspierajg sie nawzajem, udzielajg informacji na pytania, dzielg sie
doswiadczeniami.

* Stowarzyszenie prowadzi rowniez swoéj kanat na YouTube, na ktdérym sg zamieszczone filmy
edukacyjne i zkampanii spotecznych.

- Strona internetowa, internetowa grupa wsparcia

* W 2022 r. funkcjonowata strona internetowa Stowarzyszenia www.tourette.pl, ktérg redaguja
spotfecznie cztonkowie Zarzgdu; strona zostata zmieniona pod wzgledem graficznym, aby zawarte na
niej tresci byly bardziej dostepne i lepsze w odbiorze; jest ona systematycznie aktualizowana.

* Na stronie byty zamieszczane informacje na temat aktualnych dziatah Stowarzyszenia, nowinki nt.
badan. Znajduje sie tez lista lekarzy, publikacje, filmy edukacyjne i artykuty naukowe.

* Szczegblng popularnoscia cieszyta sie internetowa grupa wsparcia na FB bedgca miejscem wymiany
doswiadczen osdb cierpigcych na ZT, ich rodzicéw i bliskich oraz wszystkich zainteresowanych.

SPOTKANIA ZARZADU
Spotkania Zarzadu, z uwagi na rézne miejsca zamieszkania cztonkdw zarzadu, obecnie odbywajg sie
najczesciej on-line z uzyciem nowych technologii (gt. platformy zoom) i sg poswiecone omawianiu

biezgcych spraw oraz planowaniu strategii dziatan PSST. Zarzad jest w statym kontakcie
telefonicznym i mailowym.

Warszawa, dn. 27.06.2023 r.
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