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*  Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;
e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;

e We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic¢ pojedynczy znak mysinika (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2019-07-14

POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB NERWOWO-MIESNIOWYCH

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MAZOWIECKIE Powiat WARSZAWSKI
kontaktowe

Gmina WARSZAWA- Ulica SW. BONIFACEGO Nr domu 10 Nr lokalu

CENTRUM

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 02-914 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 226427507

Nr faksu 226427507

E-mail biuro@ptchnm.org.pl

Strona www www.ptchnm.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

k 2005-01-25

publicznego

5. Numer REGON 01069707400000 6. Numer KRS 0000021207

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Katarzyna Koztowska PrzeWOdniczaca TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Anna Sitnik Skarbnik TAK
Elzbieta Walczak Sekretarz TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 D e {El o P gty £
Ewa Pawtowska Przewodniczaca TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji .

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub Artur Grzesiczak Cztonek TAK

e Zaneta Grzesiczak Cztonek TAK

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Druk: NIW-CRSO




86,90,A prowadzenie fizjoterapii oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe . W roku 2018 Zarzad Gitéwny
Polskiego Towarzystwa Choréb Nerwowo-Miesniowych prowadzit odptatng fizjoterapie w ilosci 3 godzin na jednego
cztonka w wojewddztwach mazowieckim, $lgskim. Fizjoterapig byto objetych ponad 20 cztonkéw PTCHNM w
wojewodztwie mazowieckim i Slgskim .

94,99,Z wspotpraca z polskimi i miedzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach dziatania-Czionek
Zarzadu PTCHNM Michat Rataj brat udziat w Zjezdzie Europejskiej Organizacji Zrzeszajacej Stowarzyszenia i
Organizacje zajmujgcej sie chorobami Nerwowo-Miesniowym EAMDA i spotkaniach w Brukseli,Londynie i
Mediolanie, EPF (Europejskiej Forum Pacjentéw) oraz EMA (Europejska Agencja Lekow), a takze ENMC (European
Neuromuscular Centre). Na spotkaniach tych omawiano m.in. najnowsze osiggniecia z dziedziny standardéw opieki i
leczenia choréb nerwowo-miesniowych ze szczegdlnym zwrdceniem uwagi na kontekst spoteczny i emocjonalny
chorych cierpigcych na choroby nerwowo-miesniowe.

94,99,Z udziat w organizowanych konferencjach naukowych i wykladow stuzgcych popularyzacji wiedzy o chorobach
nerwowo-migsniowych i przeciwdziataniu ich skutkom poprzez wspétfinansowanie konferencji naukowej w styczniu
2018 roku w Krakowie na konferencji SMA EUROPE i w listopadzie na konferencji Parent Project .

94,99,7Z poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla srodowisk oséb chorych na choroby nerwowo-
miesniowe i ich rodzin prowadzono dwa razy w miesigcu dyzury telefoniczne w ilosci fgcznie 6 godzin miesiecznie.
Dziatalnos$¢ edukacyjna i poradnictwo merytoryczne polegajgce na realizacji projektu tj. wydanie plyty z instruktarzem
¢wiczen rehabilitacyjnych zalecanych w SMA .

94,99,7Z popularyzowanie idei Towarzystwa , informowanie i uswiadamianie zmierzajgce do petnej integracji oséb
chorych na choroby nerwowo-miesniowe ze spoteczenstwem poprzez Srodki masowego przekazu , publikacje
wilasne .

94,99,Z wystepowanie do organdéw wtadzy i administracji panstwowej i samorzgdowej w sprawach dotyczgcych
leczenia i rehabilitacji praz spraw socjalno-bytowych , zawodowych i innych oséb chorych na choroby nerwowo-
miesniowe poprzez pisemne wystgpienia na posiedzeniu AOTM we wrzesniu 2018 roku w sprawie koniecznosci
refundacji leku SPINRAZA ( NUSINERSEN) dla wszystkich chorych tj. dla dzieci mtodziezy i dorostych .

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [J gmina [J wojewodztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B kilka gmin [0 kilka wojewddztw
publicznego
(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [[] poza granicami kraju
2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 300

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby prawne 10

2.2. Informacje na temat
odbiorcow innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

* Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatna pozytku publicznego (i Pk

3.2. Nalezy wskazad nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkéw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci
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Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione
z 1% podatku dochodowego
od o0sdb fizycznych w ramach

sfery

dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Sfera dziatalnosci na rzecz oséb niepetnosprawnych
Pozyskiwanie srodkéw finansowych i materialnych na
realizacje celdw statutowych poprzez wystepowanie do
0s6b fizycznych, prawnych i organéw administracji
panstwowej samorzgdowej zarowno w kraju, jak i za
granica 94,99,Z popularyzowanie idei Towarzystwa ,
informowanie i uswiadamianie zmierzajace do petnej
integracji osdb chorych na choroby nerwowo-
miesniowe ze spoteczenstwem poprzez srodki
masowego przekazu , publikacje wiasne i inne —
dotyczace koniecznosci refundacji ataluren / translarna
dla chorych cierpigcych na mutacje nonsensowng DMD
oraz Spinraza / Nusinersen dla chorych na SMA.

1 015,00 zt

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Dziatania na rzecz budowy systemu opieki i pomocy
osobom dotknietym chorobami nerwowo-mig$niowymi
94,99,Z poradnictwo prawno-organizacyjne i
merytoryczne dla Srodowisk oséb chorych na choroby
nerwowo-miesniowe i ich rodzin prowadzono dwa raz w
miesigcu dyzury telefoniczne w siedzibie biura w ilosci
tacznie 4 godzin miesiecznie oraz staty dyzur
telefoniczny w nagtych przypadkach. Prowadzenie
statej korespondencji e-mailowej, aktualizacje strony
www, medidw spotecznosciowych w celu informowania
spotecznosci NMD o aktualnych metodach leczenia oraz
rehabilitacji.

2 035,00 zt

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Udziat w konferencji medycznej SMA Europe w Krakowie
oraz Parent Project w Sobieszowie. Udziat w
konferencjach miat na celu zdobywanie wiedzy z
zakresu nowinek medycznych na temat m.in. testéw
klinicznych DMD, prowadzonych Badan Prenatalnych w
DMD, terapii Kortykosteroidami dla chorych z dystrofig
Duchenne, wtasciwych metod odzywiania, diety -
Nutritional DMD. Podczas konferencji SMA Europe
wymiana doswiadczen z pacjentami i opiekunami oséb
chorych na SMA w celu wprowadzenia wtasciwych
praktyk fizjoterapii ruchowej i oddechowej, a takze
porad kardiologicznych.

334,00 zt
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* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

4.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajqgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

Prowadzenie fizjoterapii ogdlnej oséb chorych na
choroby nerwowo-miesniowe. W roku 2018
Zarzad Gtéwny Polskiego Towarzystwa Chordb
Nerwowo-Miesniowych prowadzit odptatng
fizjoterapie w ilosci 3 godzin na jednego cztonka w
dziatalno$é¢ na rzecz oséb wojewddztwach mazowieckim, slagskim.
niepetnosprawnych Fizjoterapig byto objetych ponad 20 cztonkdéw
PTCHNM w wojewddztwie mazowieckim i $lgskim,
ustuga rehabilitacji odbywata sie w domu pacjenta
pod kierunkiem wykfalifikowanych
fizjoterapeutdw, wykorzystujgc sprawdzone
metody rehabilitacji typu PNF, Bobath. 86,90,Z

3 395,00 zt

Dziatalno$¢ edukacyjna i poradnictwo
merytoryczne — w roku 2018 dzieki grantowi
uzyskanemu od firmy Biogen Polskie Towarzystwo
Choréb Nerwowo Miesniowych wydato publikacje
w formie filmu pt. fizjoterapia w rdzeniowym
zaniku miesni (SMA) instruktaz i prowadzenie

. . , ¢wiczen pod kierunkiem dr Agnieszki Stepien. Film
dziatalno$é na rzecz oséb . . . .
2 niepetnosprawnych o chz.ar.akterze mstruktazowyr.n i przeznaczonYJest 895,00 zt

dla fizjoterapeutdw oraz pacjentéw z SMA 2 i SMA

3. Stowarzyszenie prowadzito takze dyzury
telefoniczne w siedzibie biura w ilosci tacznie 4
godzin miesiecznie oraz staty dyzur telefoniczny w
nagtych przypadkach, gdzie udzielano porad
dotyczacych rehabilitacji i opieki nad pacjentami z
chorobami nerwowo migsniowymi.

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg * Nia

5.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajgc od gtownego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. t3czna kwota przychoddéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 33 595,84 zt
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a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 7 210,86 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 340,00 zt
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 26 044,98 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 24 470,08 zt

2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 38 904,98 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 22 225,88 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 3 735,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 12 943,19 z
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,91 z#
-5309,14
4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 7 210,86 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzgcej z 1% podatku dochodowego od o0sdb fizycznych wydatkowanej w 7910 86 21
okresie sprawozdawczym ogdtem !

w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od osdb fizycznych

1|Fizjoterapia chorych na choroby nerwowo-miesniowe 3 735,00 z
2|[Wynajem pomieszczen biurowych 1537,50 zt
3|Dziatania informacyjne i edukacyjne 895,00 zt
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z podatku dochodowego od oséb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od oséb
prawnych - dodatkowo podac kwote)

z podatku od towaréw i ustug
z optaty skarbowe;j
z optat sgdowych

z innych zwolnien, jakich:

O O0O0O000 00

nie korzystata

0,00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

" Tak
= g

wiasnosé

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach
prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania,
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo:

najem
uzytkowanie
uzyczenie

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji) dzierzawa

O O0O000a0

nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

0 oséb

1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac¢ wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatéw

1.3. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umdéw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jednq osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

2.1. Organizacja posiada cztonkow

0 os6b

&+ Tak
" Nie

200 os6b fizycznych
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0 0s6b prawnych

2.2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego

3.1. Organizacja korzystata ze $wiadczen wykonywanych przez wolontariuszy -~
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby Tak
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z o Mie
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z
a) z tytutu uméw o prace 0,00 zt
b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okreslic przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzeri wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikéw)

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia, oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
: - : . o © Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli
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Katarzyna Koztowska,Anna Sitnik

/13-07-2019 2019-07-14
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