Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2020

*  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

2021-10-09

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 |2001-06-26

4. DaTta uzyskania statusu organizacji pozytku 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 PrzeWOdniczqca TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Anna Sitnik Skarbnik TAK
Michat Rataj Wiceprzewodniczacy TAK
Karolina Zwierzchowska Sekretarz TAK
Dorota Gomoétka cztonek zarzadu TAK
Joanna Zielinska cztonek zarzadu TAK
Ewa Gtab Jabtoriska cztonek zarzadu TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [l ekl eo Pl SifpiE £ L
Artur Grzesiczak Przewodniczacy TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji R .

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub Marcin Kowalski czfonek TAK

nadzoru) Roman Flisinski cztonek TAK

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2021-10-09




1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtownych dziatan podjetych przez organizacje

94,99,Z poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla srodowisk oséb chorych na choroby nerwowo-
miesniowe i ich rodzin oraz szeroka dziatalno$¢ edukacyjna dla oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe. W
roku 2020 udato nam sie kontynuowac dziatalno$¢ edukacyjng w zakresie podnoszenia wiedzy na temat prawidtowej
i zalecanej rehabilitacji u oséb z rdzeniowym zanikiem miesni SMA . Kontynuacja wspotpracy z firmg SANOFI w
ramach dziatan edukacyjnych dotyczgcych choroby sierocej jak choroba Pompego . Opracowanie wielu nhowych
informacji zamieszczanych na stronie internetowej www.ptchnm.org.pl oraz stronie na FB . Mieli§my bardzo duzo
kontaktow telefonicznych i przez poczte e-mail. UdzielaliSmy wielu informaciji pacjentom z chorobami nerwowo-
miesniowymi on line . WystaliSmy bezposrednio do pacjentéw ponad 40 ptyt z instruktazem rehabilitacji w SMA Il i
SMA lll. Ze wzgledu na ograniczenia zwigzane z pandemig COVID dziataliSmy gtéwnie w zakresie edukaciji
pacjentéw z SMA , DMD , LGMD ,miastenig gravis oraz chorobg Pompego i SLA .BraliSmy czynny udziat w akgc;ji
maseczki dla szpitala na Banacha razem z SMAKI dla neurologii i rozpowszechniali$my tg akcje na swoich
prywatnych social mediach. Byt to bardzo trudny rok dziatalnosci Zarzgdu Gtéwnego PTCHNM . Praktycznie od
marca 2020 do grudnia 2020 roku byliSmy wszystkie dziatania byty mocno ograniczone przez pandemie COVID.

94,99,Z popularyzowanie idei Towarzystwa , informowanie i uSwiadamianie zmierzajgce do petnej integracji oséb
chorych na choroby nerwowo-miesniowe ze spoteczenstwem poprzez srodki masowego przekazu , publikacje
wilasne na stronie internetowej www.ptchnm.org.pl oraz na funpage na FB

94,99, Z wystepowanie do organdéw wiadzy administracji panstwowej i samorzagdowej w sprawach dotyczgcych
leczenia i rehabilitacji oraz spraw socjalno- bytowych , zawodowych i innych oséb chorych na choroby nerwowo-
migsniowe poprzez pisemne wystgpienie i napisanie opinii eksperckiej do Agencji Oceny Technologii Medycznych i
Taryfikacji w sprawie koniecznosci refundacji badan przesiewowych w kierunku badan SMA.W grudniu 2020 roku
ztozylismy obszerng opinie eksperckg w sprawie zasadnosci wprowadzenia zmian w zakresie rozszerzenia panelu
badan przesiewowych o badanie w kierunku rdzeniowego zaniku mieSni (SMA)w zapisach programu polityki
zdrowotnej pn. ,,Program badan przesiewowych noworodkéw w Rzeczpospolitei Polskiej na lata 2019-
2022"realizowanego przez Ministra Zdrowia.

94,99,Z wspotpraca z polskimi i miedzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach dziatania. Nawigzalismy
nowe kontakty z firmami farmaceutycznymi takimi jak Sarepta jedli chodzi o pacjentéw z DMD i LGMD i z firma
UCB POLFARMA jesli chodzi o pacjentow z miastenig gravis.

Czlonek Zarzadu Michat Rataj w 2020 roku brat udziat on line w licznych konferencjach miedzynarodowych :

W kwietniu 2020 zostat wybrany na trzecig juz kolejng kadencje do zarzgdu EPF . Byt wyktadowca podczas
konferencji zorganizowanej przez komisje europejska #EU4health, Konferencja w formie warsztatéw poswiecona
byta witgczaniu opieki zywieniowej do polityki zdrowotnej. Wiceprzewodniczacy wygtosit wyktad pt. rola jakg
zywienie odgrywa w leczeniu chordb przewlektych.

Michat Rataj brat aktywny udziat w spotkaniach EAMDA i byt w komitecie organizacyjnym corocznej konferencji
EAMDA na temat zaburzen nerwowo-miesniowych dla ponad 200 gosci z 36 krajow. Michat Rataj brat udziat w
pierwszej historycznej debacie publicznej organizowanej przez EMA na temat szczepien przeciwko Covid 19.
Reprezentowat PTCHNM w 15 Miedzynarodowym Sympozjum EBHC 2020 From Evidence to Action , w sympozjum
poruszono np. temat SMA : SMA — zmiany w zakresie opieki z perspektywy klinicznej.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)

1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [0 gmina [J wojewddztwo

przez organizacje dziatalnosci pozytku B kilka gmin O kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [[] poza granicamikraju
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2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

250

Osoby prawne

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na

rzecz ktérych dziatata
organizacja
(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

3.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych $rodkdéw, 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, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

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

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Dziatania na rzecz budowy systemu opieki i pomocy
osobom dotknietym chorobami nerwowo-miesniowymi.
Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla
srodowisk 0s6b chorych na choroby nerwowo-
miesniowe i ich rodzin prowadzono dwa raz w miesigcu
dyzury telefoniczne w siedzibie biura w ilosci facznie 4
godzin miesiecznie oraz staty dyzur telefoniczny w
nagtych przypadkach. Prowadzenie statej
korespondencji e-mailowej, aktualizacje strony www,
mediéw spotecznosciowych w celu informowania
spotecznosci NMD o aktualnych metodach leczenia oraz
rehabilitacji.

5384,84 zt

dziatalno$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Pozyskiwanie srodkéw finansowych i materialnych na
realizacje celéw statutowych poprzez wystepowanie do
0s6b fizycznych, prawnych i organéw administracji
panstwowej samorzgdowej zaréwno w kraju, jak i za
granica. Popularyzowanie idei Towarzystwa,
informowanie i uSwiadamianie zmierzajace do petnej
integracji oséb chorych na choroby nerwowo-
miesniowe ze spoteczenstwem poprzez publikacje
wtasne i inne — dotyczace koniecznosci refundacji
ataluren / translarna dla chorych cierpigcych na mutacje
nonsensowng DMD oraz Spinraza / Nusinersen dla
chorych na SMA.

5200,34 zt
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" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego & Nie

4.2. Nalezy wskaza¢ 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, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqgcym 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

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarczg % Nia

5.2. Nalezy podac¢ 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 gfownego przedmiotu dziatalnosci

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

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 29 055,19 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 26 301,19 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 2 754,00 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodéw z darowizn (od 0séb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 17 253,49 zt
2.1. taczna kwota kosztédw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 28 180,32 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 7 579,88 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 12 250,39 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 8 350,05 zt
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874,87 zt

4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 9047,70 zt
4.2. Wysoko$¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej 8172 83 2t
w okresie sprawozdawczym ogétem !

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

1|Poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla sSrodowisk oséb chorych na choroby 1653,94 zt
nerwowo-miesniowe i ich rodzin.Dyzury telefoniczne Prowadzenie statej korespondencji e-
mailowej, aktualizacje strony www, mediéw spotecznosciowych w celu informowania
spotecznosci NMD o aktualnych metodach leczenia oraz rehabilitacji. Dziatanie biura.

2|Pozyskiwanie srodkéw finansowych i materialnych na realizacje celéw 1469,44 7t

petnej integracji oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe ze spoteczeristwem poprzez
publikacje wtasne i inne. Dziatanie biura.

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 towardw i ustug
z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

O O0O00O0a0

z innych zwolnien, jakich:

<

nie korzystata

statutowych.Popularyzowanie idei Towarzystwa , informowanie i uswiadamianie zmierzajgce do

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
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ uty y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: ™ uizyczenie
. L . " [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[¥ nie korzystata
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1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ 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 okreslic¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z dokfadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatow

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

0 0séb

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

& Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkow O M
250 osob fizycznych
2.2. Liczba cztonkdéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego
0 0s6b prawnych

" Tak
* e

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych $wiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ 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 0oséb

0,00 zt

a) z tytutu uméw o prace

0,00 z

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych

0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

(Aby okreslic przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzer wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowangq kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikéw)

0,00 zt

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia, oraz osobie $wiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

0,00 zt
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" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego

& Nie
. o . : o  Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzadowej lub panstwowe fundusze celowe Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Katarzyna Koztowska

Anna Sitnik 2021-10-09
Michat Rataj
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