Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2025

*  Formularz nalezy wypetnic¢ 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 (--—).

Data zamieszczenia sprawozdania 2026-07-13

1. Nazwa organizagji 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 505125725
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. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

) 2005-01-25

publicznego

5. Numer REGON 01069707400000 6. Numer KRS 0000021207

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

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Robert Prosinski PrzeWOdniczaCy TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu zarzqdzajgcego) Michat Rataj Wiceprzewodniczacy TAK
Magdalena Barcz Skarbnik TAK
Przybylska
Marcin Kowalski Sekretarz TAK
Katarzyna Koztowska cztonek zarzadu TAK
Agata Skowronska Kapusta |cztonek zarzadu TAK
Ewa Nowak cztonek zarzadu TAK

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
nadzoru)
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Imieg i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Roman Flisinski Przewodniczacy TAK

Ewa Walczak Cztonek komisji TAK
rewizyjnej

Ewa Pawtowska Cztonek komisji TAK
rewizyjnej

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

W 2025 roku ZG PTCHNM podejmowat szereg ré6znorodnych dziatan zwigzanych z wprowadzeniem programu
pilotazowego zwigzanego z badaniami przesiewowymi w kierunku choroby Pompego . ZG PTCHNM i
Przewodniczgcy Robert Prosinski ztozyt az 3opinie eksperckie do AOTMIT i Rady Przejrzystosci w sprawie :

* Leku Tofersen na ALS

* Lek SKYCLARYS na ataksje friedreicha

* Leku Rystiggo na Miastenie Gravis

Nalezy podkresli¢ bardzo dobrg wspotprace ZG PTCHNM z organizacjg Stop Duchenne’a i Fundacja SMA oraz
Fundacja Pomocy Chorym na Zanik Mie$ni im Piotra Karlinskiego , Stowarzyszeniem Matenii Gravis Face to Face
oraz z oddziatami regionalnymi PTCHNM w Poznaniu i todzi. W 2025 roku realizowana byta umowa darowizny z
firma AstraZeneca i zostato zorganizowane w pazdzierniku 2025 roku szkolenie i zajecia praktyczne w salach
Oddziatu Regionalnego PTCHNM w Poznaniu dla pacjentéw chorych na miastenie gravis ktére sktadato sie z czesci
teoretycznej w formie wyktadu i czesci warsztatowej w formie pokazu zalecanych ¢wiczen rehabilitacyjnych . Udato
sie podpisac kolejng umowe darowizny z firmg ROCHE na aktualizacje strony internetowej i stworzenie nowej
zaktadki na stronie www.ptchnm.org.pl poswieconej SMA .

W 2025 roku kontynuowano dziatalno$¢ edukacyjng dla pacjentéw z chorobg Pompego dzieki dotacji z firmy Sanofi
udato sie opracowac i wydrukowac w ilosci 450 sztuk ulotke informacyjng na temat diagnozy , gtéwnych objawow i
mozliwego leczenia farmakologicznego dla rzadkiej choroby nerwowo-miesniowej jakg jest choroba Pompego.

Dzieki uzykanej dotacji z formu MEDISON opublikowano nowa ulotke na temat Amyloidozy ktéra zostata wystana do
wielu oddziatéw neurologicznych w catej Polsce . Wykonano nowg zaktadke na stronie internetowej dotczacag
Amyloidozy oraz zostatly zamieszczone filmy z kampanii edykacyjnej z wypowidziami doktor Marty Lipowskiej
poswiecone diagnozie i mozliwosci leczenia Amyloidozy ktéra tez nalezy do choréb nerwowo-migsniowych.
Czlonkowie Zarzadu Gtownego uczestniczyli w wielu konferencjach krajowych i miedzynarodowych podczas ktérych
mozliwa jest wymiana doswiadczen i nagtasnianie problematyki choréb nerwowo-migs$niowych. Katarzyna Koztowska
uczestniczyta na zaproszenie firmy UCB w konferencji medycznej w Barcelonie w listopadzie 2025 roku dla lekarzy i
specjalistow zajmujgcych sie leczeniem pacjentéw w miastenig gravis oraz w maju 2025 roku byta prelegentem na
konferencji poswieconej nowym standardom leczenia miastenii gravis. Wiceprzewodniczacy Zarzagdu Michat Rataj w
2025 roku brat udziat m.in. w konferencjach miedzynarodowych : Organizowanych przez EPF w Brukseli oraz EMA w
Amsterdamie , a takze krajowych organizowanych m.in. przez krajowe Forum Orphan z okazji obchodéw $wiatowego
dnia chorodb rzadkich. Jako przedstawiciel pacjentow brat udziat w comiesiecznych spotkaniach Komitetu nadzoru i
bezpieczenstwa farmakoterapii PRAC w EMA ktérego zadaniem jest zapewnienie bezpieczenstwa stosowania lekéw
w UE.

Przewodniczacy Zarzadu Gtéwnego Robert Prosinski brat udziat w licznych konferencjach medycznych i spotkaniach
organizacji pacjentéw w Polsce zwigzanych z chorobami rzadkimi

W sumie w roku 2025 udato sie uzyskac 4 dotacje z firm farmaceutycznych ktére zostaty wykorzystane zgodnie z
umowami okreslajgcymi zasady wydatkowania dotacji oraz z celami statutowymi PTCHNM. Zarzad Gtéwny
PTCHNM przeprowadzit rehabilitacje w miejscu zamieszkania dla 20 czionkéw PTCHNM w ilosci 2 godzin
finansowanej ze srodkéw uzyskanych z 1,5 %.

] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiotek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [ gmina [] wojewddztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [] poza granicami kraju
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2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 225

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatan organizacji w okresie

sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 2

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¢ nieodptatng pozytku publicznego ks

3.2. Nalezy wskazaé 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 odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione
z 1,5% podatku dochodowego

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci o
P pozytkup g od os0b fizycznych w ramach
sfery
1 dziatalnos¢ na rzecz oséb Nieodptatna dziatalnos¢ pozytku publicznego obejmuje 12 190,66 z
niepetnosprawnych wspieranie 0s6b z niepetnosprawnosciami, w

szczegblnosci oséb z chorobami rzadkimi i nerwowo-
miesniowymi, poprzez organizowanie i prowadzenie
dziatan rehabilitacyjnych, edukacyjnych, informacyjnych
oraz wspierajacych. Dziatalnos¢ obejmuje rehabilitacje
domowag o0séb niepetnosprawnych, pomoc w poprawie
jakosci zycia, wspieranie samodzielnosci,
przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu oraz
zwiekszanie $wiadomosci spotecznej na temat choréb
rzadkich. Organizacja prowadzi réwniez dziatalnosé
oswiatowa i informacyjng skierowang do pacjentéw,
rodzin, opiekundw, specjalistéw oraz spoteczenstwa, w
tym poprzez przygotowywanie materiatow
edukacyjnych, organizowanie spotkan, konsultacji,
szkolen, kampanii spotecznych i innych form wsparcia.

" 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 1,5% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery
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" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza * Nie

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 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

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

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 72 509,13 z
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 71939,34
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) 569,79 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrodet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychoddéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 0,00 zt
e
2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 65 457,25 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 58 094,98 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 7 362,27 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 z

7 051,88 zt

4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych 25 083,30 zt

4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej

. X 12 190,66 zt
w okresie sprawozdawczym ogoétem

4.3. Dziatania, w ramach ktdérych poniesiono koszty ze srodkdw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania
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1|Nieodptatna dziatalnos¢ pozytku publicznego obejmuje wspieranie osdb z niepetnosprawnosciami, 12 190,66 zt
w szczegblnosci 0sdb z chorobami rzadkimi i nerwowo-miesniowymi, poprzez organizowanie i
prowadzenie dziatan rehabilitacyjnych, edukacyjnych, informacyjnych oraz wspierajgcych.
Dziatalno$¢ obejmuje rehabilitacje domowa osdb niepetnosprawnych, pomoc w poprawie jakosci
zycia, wspieranie samodzielnosci, przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu oraz zwiekszanie
Swiadomosci spotecznej na temat chordb rzadkich. Organizacja prowadzi rowniez dziatalnosé¢
oswiatowsq i informacyjng skierowang do pacjentéw, rodzin, opiekundw, specjalistow oraz
spoteczenstwa, w tym poprzez przygotowywanie materiatdw edukacyjnych, organizowanie
spotkan, konsultacji, szkolen, kampanii spotecznych i innych form wsparcia.

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0s6b
prawnych - dodatkowo podac kwote)

z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

El B B B B B B

<

nie korzystata

z innych zwolnien, jakich:

z podatku dochodowego od 0séb prawnych 0,00 zt
z podatku od nieruchomosci
z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

z podatku od towardw i ustug

ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a & Nie

[~ wiasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdélnych zasadach [ uzy 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 nastepujgce prawo: [T uzyczenie
. L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[¥ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy

poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqgcymi 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 doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 0 os6b

czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

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

petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowacé wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0.00 etatéw
’
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1.3. Liczba o0sdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

0 os6b

&+ Tak
" Nie

225 o0s6b fizycznych

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

8 0s6b prawnych

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 nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

 Tak
= hie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

0 0séb

oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z
a) z tytutu uméw o prace 0,00 z
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 z
2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom

organizacji, wliczajagc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia, oraz osobom

Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okresli¢ 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¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego

pracownikowi organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, 0,00 z

" Tak

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

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzadowej lub pafistwowe fundusze celowe Nie
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Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Robert Prosinski
Michat Rataj
Magdalena Barcz Przybylska

2026-07-13
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