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I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji

POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewoddztwo MAZOWIECKIE Powiat M.ST. WARSZAWA
kontaktowe

Gmina M.ST. WARSZAWA Ulica PL.KONSTYTUCJI Nr domu 3 Nr lokalu 72

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 00-647 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 22 856 76 66

Nr faksu 22 849 10 65

E-mail biuro@ptsr.org.pl

Strona www www.ptsr.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2004-05-18

5. Numer REGON 00623779500000 6. Numer KRS 0000083356
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji TOMASZ KONSTANTY PRZEWODNICZACY TAK

(Nalezy wpisaé imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji POLEC

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) | JAN RYSZARD MADEY SKARBNIK TAK
HELENA LEOKADIA KtADKO | WICEPRZEWODNICZACA TAK
MAREK KAtUZINSKI WICEPRZEWODNICZACY TAK
MIROStAW WILK SEKRETARZ TAK
MALGORZATA FELGER CZLONEK TAK
KRYSTYNA FRANKOWSKA  |CZLONEK TAK
HELENA HANNA CZtONEK TAK
KONARSKA
ANDRZEJ PAWLISZEWSKI CZLONEK TAK
ELEONORA ROSMANSKA  |CZtONEK TAK
KAMIL SMET CZtONEK TAK
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8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
nadzoru)

Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
MARIA KULENTY PRZEWODNICZACA TAK
KATARZYNA CZLONEK TAK
GOtOMBIEWSKA

BOZENA SIEDLECKA CZLONEK TAK

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

TOWARZYSTWO JEST ORGANIZACIA SPOLECZNA OBYWATELI POLSKICH ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM ORAZ ICH RODZIN | PRZYJACIO,
DZIAtAJACA NA GRUNCIE KONSTYTUCII RP | MAJACA NA CELU:

1. POPRAWE ICH WARUNKOW ZYCIOWYCH | ZDROWOTNYCH ORAZ
ZWIEKSZANIA UCZESTNICTWA W ZYCIU SPOLECZNYM, GOSPODARCZYM,
ZAWODOWYM, KULTURALNYM, TURYSTYCZNYM | SPORTOWYM KRAJU,
2. JAK NAJWSZECHSTRONNIEJSZA ICH REHABILITACIE | LECZENIE
ROZUMIANYCH, JAKO PROCES OSIAGANIA OPTYMALNEGO
FUNKCJONOWANIA W SPOLECZENSTWIE PO TO, BY ZAPEWNIC IM
MOZLIWOSC KIEROWANIA WEASNYM ZYCIEM,

3. LIKWIDACIJE BARIER PSYCHOLOGICZNO-SPOtECZNYCH POPRZEZ
USWIADOMIENIE PEENOSPRAWNEJ SPOLECZNOSCI PROBLEMATYKI
DOTYCZACEJ OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM | KSZTALTOWANIE
PARTNERSKICH POSTAW MIEDZY TYMI GRUPAMI,

4. ARTYKULOWANIE | REPREZENTOWANIE INTERESOW OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM W KRAJU ORAZ NA ARENIE
MIEDZYNARODOWE)

10. Sposdb realizacji celow statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposob realizacji celéw statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)

CELE SWOJE REALIZUJE PRZEZ:

1. WSPOtDZIALANIE Z ADMINISTRACJA PANSTWOWA | SAMORZADOWA,
PLACOWKAMI SLUZBY ZDROWIA | OPIEKI SPOLECZNEJ, A TAKZE Z INNYMI
ORGANIZACJAMI POZARZADOWYMI PRACUJACYMI DLA DOBRA | NA
RZECZ OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH,

2. ORGANIZOWANIE POMOCY CZtONKOM TOWARZYSTWA W
ROZWIAZYWANIU ICH PROBLEMOW ZYCIOWYCH POPRZEZ INFORMACIE,
POMOC PRAWNA | SOCJALNO-BYTOWA, FINANSOWANIE NA
USTALONYCH ZASADACH KOSZTOW POWSZECHNIE UZNANYCH |
PRZYJETYCH METOD LECZENIA | REHABILITACJI LECZNICZEJ, SPOLECZNE)
ORAZ ZAWODOWEJ, A TAKZE WSPOtDZIAtANIE W ORGANIZOWANIU
DZIAtALNOSCI SPOLECZNEJ, GOSPODARCZEJ | KULTURALNEJ DLA
CHORYCH,

3. ORGANIZOWANIE SAMOPOMOCY CZtONKOWSKIEJ MAJACEJ NA CELU
PRZECIWDZIALANIE UCZUCIU REZYGNACII, BEZWARTOSCIOWOSCI,
OSAMOTNIENIA | BEZRADNOSCI, SZCZEGOLNIE WSROD OSOB NAJCIEZE)
POSZKODOWANYCH,

4, PROWADZENIE DZIAtALNOSCI POPULARYZATORSKIEJ, INFORMACYINO-
USWIADAMIAJACEJ, ZMIERZAJACE) DO PEXNEJ INTEGRACII OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM ZE SPOtECZENSTWEM LUDZI
PELNOSPRAWNYCH | KSZTALTOWANIE WtASCIWYCH POSTAW PRZY
WYKORZYSTANIU SRODKOW MASOWEGO PRZEKAZU | WEASNYCH
PUBLIKACII,

5. INICJOWANIE | UCZESTNICZENIE W PRACACH BADAWCZYCH ORAZ
LEGISLACYJNYCH DOTYCZACYCH ZYCIA | WARUNKOW BYTU, OSWIATY |
WYCHOWANIA ORAZ SPECYFICZNYCH POTRZEB OSOB ZE
STWARDNIENIEM ROZSIANYM, A TAKZE SPOSOBU ICH ZASPOKAJANIA -
ZWHASZCZA W ZAKRESIE:

1) UJAWNIANIA BARIER SPOtECZNYCH, ORGANIZACYINYCH,
ARCHITEKTONICZNYCH, KOMUNIKACYJNYCH | INNYCH,
OGRANICZAJACYCH KONTAKT OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM ZE
SRODOWISKIEM | UTRUDNIAJACYCH IM REHABILITACJE ORAZ
WYSTEPOWANIE DO KOMPETENTNYCH WtADZ Z WNIOSKAMI O ICH
USUNIECIE,

2) OPRACOWYWANIA ADEKWATNYCH ROZWIAZAN PROBLEMU DOSTEPU
0SOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM DO ROZNEGO RODZAJU
STANOWISK PRACY ZGODNIE Z ICH MOZLIWOSCIAMI FIZYCZNYMI,
KWALIFIKACJAMI | ZAINTERESOWANIAMI ORAZ ZASAD JEGO REALIZACII,
3) OPINIOWANIA | INICJOWANIA PRODUKCJI SPRZETU ORTOPEDYCZNEGO
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| REHABILITACYJNEGO NIEZBEDNEGO LUB USPRAWNIAJACEGO ZYCIE
CODZIENNE | PRACE OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM.

6. ORGANIZOWANIE KONGRESOW, KONFERENCII, SYMPOZJOW,
POSIEDZEN, ZJAZDOW, PORADNICTWA, IMPREZ KULTURALNYCH,
REKREACYJNYCH, OSWIATOWYCH | INNYCH, A TAKZE OBOZOW |
WCZASOW,

7. PODEJMOWANIE | POPIERANIE INICJATYW SPOtECZNYCH ZGODNIE Z
CELAMI STATUTOWYMI TOWARZYSTWA,

8. OTACZANIE SZCZEGOLNA OPIEKA DZIECI OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM | ICH RODZIN, A TAKZE OSOB Z NOWYM ROZPOZNANIEM
STWARDNIENIA ROZSIANEGO,

9. BUDZENIE | POGLEBIANIE WRAZLIWOSCI SPOLECZNEJ ROZNYCH
SRODOWISK DO DZIALANIA NA RZECZ OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM,

10. PROWADZENIE DZIALALNOSCI WYDAWNICZEJ ZGODNIE Z
OBOWIAZUJACYMI PRZEPISAMI,

11. UDZIELANIE POMOCY INTERWENCYJINEJ W ZALATWIANIU
INDYWIDUALNYCH SPRAW OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM,

12. ULATWIANIE OSOBOM ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM
PODEJMOWANIA ZATRUDNIENIA ORAZ PODNOSZENIA KWALIFIKACII
ZAWODOWYCH, A TAKZE PODEJMOWANIA DZIAtALNOSCI SPOLECZNO-
UZYTECZNEJ,

13. PODNOSZENIE KWALIFIKACJI ZAWODOWYCH PERSONELU
MEDYCZNEGO,

14. ZABIERANIE GLOSU W PUBLICZNYCH DEBATACH W SPRAWACH Z
ZAKRESU STATUTOWEJ DZIAtALNOSCI TOWARZYSTWA,

15. WSPOtPRACE | WYMIANE DOSWIADCZEN Z INNYMI ORGANIZACIAMI |
INSTYTUCJAMI POLSKIMI ZAGRANICZNYMI | MIEDZYNARODOWYMI,
16. REPREZENTOWANIE INTERESOW OSOB CHORYCH NA STWARDNIENIE
ROZSIANE W RAMACH UCZESTNICTWA, NA RZECZ OSOB CHORYCH - ZA
ICH ZGODA LUB W ICH IMIENIU, W POSTEPOWANIACH SADOWYCH,
ADMINISTRACYJNYCH ORAZ INNYCH TOCZACYCH SIE PRZED ORGANAMI
WtADZY PUBLICZNEJ,

17. PRZECIWDZIALANIE UZALEZNIENIOM | WYKLUCZENIU SPOLECZNEMU,
KTORE SA WYNIKIEM CHOROBY WSROD CHORYCH | ICH RODZIN.

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

DZIALANIA RZECZNICZE | REPREZENTACJA INTERESOW CHORYCH

W ROKU 2013 RADA GEOWNA PTSR PRZYJELA 21 UCHWAL, W TYM. M.IN. DOTYCZACYCH PRZYZNANIA
TYTULOW AMBASADORA | SERCA SERC, A TAKZE W BIEZACYCH SPRAWACH ZWIAZANYCH Z
FUNKCJONOWANIEM TOWARZYSTWA.

PODCZAS WALNEGO ZEBRANIA DELEGATOW WYBRANO NOWE WtADZE STOWARZYSZENIA ORAZ
PRZYJETO SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE | FINANSOWE ZA ROK 2012.

WEADZE STOWARZYSZENIA PRACOWALY | SPOTYKALY SIE W RAMACH PREZYDIUM RG (18.01.2013,
20.07.2013, 18.11.2013) ORAZ RADY GEOWNEJ (15.03.2013, 20.04.2013, 22.06.2013, 22.09.2013,
ODBY+O SIE TEZ SPOTKANIE W GRUDNIU PODCZAS KTOREGO NIE UZYSKANO QUORUM).

ODBYLY SIE ROWNIEZ 2 SPOTKANIA ODDZIALOW — W USTRONIU (17-19.05.2013), POSWIECONE
PROBLEMATYCE MtODYCH Z SM, ORAZ SPOTKANIE W TURNIE (20-22.09.2103) POtACZONE Z
JUBILEUSZEM ODDZIALU W RADOMIU, POSWIECONE PROBLEMATYCE LECZENIA | REHABILITACII W SM
ORAZ WSPOLPRACY ODDZIALOW.

ODBYLY SIE DWA ZESPOLY PARLAMENTARNE DS. SM, PODCZAS KTORYCH DYSKUTOWANO M.IN.
REALIZACJE POPRAWKI DO PROGRAMU TERAPEUTYCZNEGO LECZENIA SM, KWESTIE DOSTEPU DO
REHABILITACII, ZABEZPIECZENIE W SRODKI POMOCNICZE.

W RAMACH DZIAtAN INFOR. | RZECZN. PRZEPROWADZONO KONFERENCJE — OKRAGLY STOL W
GDANSKU, POSWIECONY DOSTEPOWI DO LECZENIA W WOJ. POMORSKIM ORAZ OKRAGLY STOL WE
WROCLAWIU ZORGANIZOWANY PRZEZ ODDZIAL DOLNOSLASKI.

PRZEDSTAWICIELE PTSR REPREZENTOWALI ROWNIEZ SRODOWISKO OSOB CHORYCH PODCZAS
LICZNYCH KONFERENCJI, W TYM M.IN. ORGANIZOWANYCH PRZEZ WATCH HEALTH CARE,
STOWARZYSZENIE FIZJOTERAPIA POLSKA, PODCZA KONFERENCJI DOTYCZACYCH SYTUACII 0SOB
NIEPELNOSPRAWNYCH ORGANIZOWANYCH PRZEZ FEDERACJE PACJENTOW POLSKICH | POLSKIE
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FORUM 0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH JAK ROWNIEZ SZKOLENIA ORGANIZOWANE PRZEZ INSTYTUT
PRAW PACJENTA | EDUKACJI ZDROWOTNEJ, BORIS, PODCZAS KONFERENCJI SM W +ODZI (TERMEDIA,
2.03.2013) ORAZ KONFERENCJI NEUROLOGICZNEJ W LUBOSTRONIU (24.05.2013).

PTSR PROWADZIt OZYWIONA KORESPONDENCJE Z MZ | RZECZNIKIEM PRAW OBYWATELSKICH, M.IN.
W SPRAWIE REALIZACJI POPRAWKI DO PROGRAMU TERAPEUTYCZNEGO, DOSTEPU DO LEKOW
OBJAWOWYCH | WPISANIU LEKOW NA SM NA LISTE LEKOW REFUNDOWANYCH, W SPRAWIE
ZAOPATRZENIA W SRODKI ABSORPCYJNE | POMOCNICZE, DOSTEPU DO REHABILITACII ORAZ BIEZACE
DZIAtANIA RZECZNICZE W ZWIAZKU Z WPROWADZENIEM INNOWAC. TERAPII SM.

PODJETO KILKA INTERWENCJI W SPRAWIE REALIZACJI KONTRAKTOW W RAMACH PROGRAMU
LEKOWEGO LECZENIA SM W KILKU WOJEWODZTWACH, W TYM M.IN. W WOJ. POMORSKIM,
DOLNOSLASKIM | MAZOWIECKIM ORAZ W SPRAWACH INDYWIDUALNYCH.

PRZEPROWADZONO AKCJE INFOR. DOTYCZACA DIAGNOSTYKI | LECZENIA SM SKIEROWANA DO
LEKARZY M.IN.W WOJE.: LUBELSKIE, WARMINSKO-MAZURSKIE, ZACHODNIOPOMORSKIE, LUBUSKIE,
DOLNOSLASKIE, PODKARPACKIE, SWIETOKRZYSKIE, OPOLSKIE, SLASKIE.

WSPOLPRACOWANO Z ODDZIAtAMI PTSR W RAMACH SPOTKAN | KOMUNIKAC)I MAILOWEJ.
POWOLANO DO ZYCIA 3 NOWE ODDZIALY PTSR — W KONSKICH, W OPOLU | TOMASZOWIE
MAZOWIECKIM.

CZLONKOWIE DKM WSPIERALI DZIAtANIA PTSR W RAMACH ZESPOtU PARLAMENTARNEGO, KOMISII
ZDROWIA, KONTAKTOW Z MZ, KAMPANII SPOLECZNYCH, PRZYGOTOWANIU PISM DOTYCZACYCH
LECZENIA | REHABILITACJI CHORYCH, DZIAtAN MEDIALNYCH JAKO EKSPERCI.

SUKCESEM SRODOWISKA PACJENTOW BYtO WPROWADZENIE LEKOW Il RZUTU W LECZENIU SM
OGtLOSZONEGO PRZEZ MINISTRA ZDROWIA. PTSR WHACZAL SIE TEZ W CHARAKTERZE EKSPERTA W
PRACE AOTM OPINIUJAC PROGRAMY LEKOWE.

PROGRAM LECZENIA | REHABILITACII ,,MAM SZANSE” — FINANSOWANY Z 1% PODATKU

STAN PLIR NA KONIEC 2013 ROKU: 810 ZAREJESTROWANYCH OSOB; 741 SUBKONTA AKTYWNE; 40
0SOB PRZYSTAPILO DO PLIR; 30 OSOBY ZAMKNELY SUBKONTA (W TYM 9 OSOB ZMARLO).
PRODUKTY | USLUGI FINANSOWANE Z PLIR:

o LEKI IMMUNOMODULUJACE;

e LEKI tAGODZACE OBJAWY CHOROBY;

e TERAPIE: PSYCH., UROLO., LOGOPED. | INNE tAGODZACE OBJAWY CHOROBY;

e OKULARY LUB SOCZEWKI KONTAKTOWE;

« ZABIEGI REHABILITACYINE | TURNUSY REHABILL.;

e PRZYRZADY | SPRZETY DO REHABILITACII;

o WOZKI INWALIDZKIE ORAZ INNE SPRZETY ULATWIAJACE PORUSZANIE SIE OSOBY
NIEPELNOSPRAWNEJ RUCHOWO;

e SPRZETY UtATWIAJACE LIKWIDACJE BARIER KOMUNIKACYJNYCH WYNIKAJACYCH Z
NIEPELNOSPRAWNOSCI ZWIAZANEJ Z SM;

« MODERNIZACJA MIESZKANIA | DOSTOSOWANIE MIESZKANIA DO POTRZEB OSOBY
NIEPELNOSPRAWNEJ Z SM;

o SRODKI HIGIENICZNE ZWIAZANE Z PROBLEMAMI Z NIETRZYMANIEM MOCZU W SM;

e PRZYRZADY DO APLIKACJI LEKOW ORAZ ICH PRZECHOWYWANIA;

¢ ZABIEGI AKUPRESURY TRAKTOWANE JAKO METODA LECZENIA BOLU;

e ZAKUP LEKOW POZA GRANICAMI RP - ZAREJESTROWANYCH | DOPUSZCZONYCH DO SPRZEDAZY NA
TERENIE INNYCH KRAJOW UE PRZEZ EUROPEJSKA AGENCJE TECHNOLOGII MEDYCZNYCH, ZAKUP TYCH
LEKOW MOZE ODBYWAC SIE TYLKO NA WYRAZNE SKIEROWANIE OD LEKARZA (UDOKUMENTOWANE
RECEPTA), ZAS CHORY POKRYWA WSZELKIE KOSZTY OBStUGI ZWIAZANE Z TRANSAKCJA ZAKUPU
LEKOW;

o LITERATURA | PRASA SPECJALISTYCZNA O TEMATYCE ZWIAZANEJ Z SM: CHOROBA, LECZENIEM |
REHABILITACIA ORAZ POPRAWA JAKOSCI ZYCIA, DOSTEPNEJ NA RYNKU WYDAWNICZYM;

e SPRZET UtATWIAJACY LIKWIDACJE BARIER TECHN.

ZMIANY WE WSKAZOWKACH DOT. PLIR DOTYCZYtY GtOWNIE UtATWIEN ZWIAZANYCH Z
FINANSOWANIEM POSZCZEGOLNYCH UStUG W RAMACH PROGRAMU ORAZ MIALY NA CELU
DOPRECYZOWANIE POSZCZEGOLNYCH ZAPISOW, M.IN.

- WPROWADZONO OKRES KARENCJI NA ZAKUP TOZSAMEGO SPRZETU AGD (5 LAT) FINANSOWANEGO
W RAMACH LIKWIDACJI BARIER TECHN. | SPRZETU KOMPUTEROWEGO (3 LATA) W CELU LIKWIDACJI
BARIER KOMUNIKACYJNYCH LUB UtATWIENIA PODJECIA PRACY ZAROBKOWE.

- USUNIETO ZAPIS ,,ZAKUP LEKOW POZA GRANICAMI RP”

- UMOZLIWIONO ZAKUP OKULAROW BEZ DODATKOWYCH ZASWIADCZEN ZE WZGLEDU NA TO, ZE SM
TO CHOROBA SPRZEZONA (DOTYCHCZAS TYLKO NA PODSTAWIE PISEMNEGO ZASWIADCZENIA OD
OKULISTY LUB NEUROLOGA O ZWIAZKU WADY WZROKU Z PRZEBIEGIEM CHOROBY).

WSPARCIE RZECZNICZE | PRAWNE UDZIELANE PRZEZ PTSR

W ROKU 2013 KONTYNUOWANA BYtA WSPOtPRACA Z PRAWNIKAMI, PORAD PRAWNYCH UDZIELANO
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PODCZAS DYZUROW PRAWNIKA DWA RAZY W MIESIACU, PODEJMOWANO TEZ ROZMAITE SPRAWY
RZECZNICZE. PORAD PRAWNYCH UDZIELAtO DWOCH PRAWNIKOW ZALEZNIE OD POTRZEB |
KOMPLIKACJI SPRAWY — PRAWNIK ORAZ ADWOKAT - RZECZNIK OSOB CHORYCH NA SM POWOLANY
PRZY PTSR. PORAD UDZIELANO TELEFONICZNIE ORAZ ZA POSREDNICTWEM POCZTY EMAIL |
TRADYCYINEJ.

SPRAWY DOTYCZYLY M.IN.: POMOCY W RODZINIE; REKLAMACIJI KOtDRY LECZNICZEJ;
ODSZKODOWANIA | ZADOSCUCZYNIENIA OD SZPITALA; ODWOLANIA OD DECYZJI POWIATOWEGO
ZESPOLU DO SPRAW ORZEKANIA O NIEPEENOSPRAWNOSCI; ODWOLANIA OD DECYZJI ZUS (SPRZECIW,
KWESTIE FORMALNE DOTYCZACE PROCEDURY ZUS); DODATKOWEGO URLOPU WYPOCZ.; DIAGNOZA
ZONY A UBEZPIECZENIE ZDROWOTNE | MOZLIWOSC PRACY; ZAJECIE RENTY PRZEZ KOMORNIKA;
MOZLIWOSC ZMIANY WYSOKOSCI WYNAGRODZENIA PRZY ZACHOWANIU TEGO SAMEGO POZIOMU
OBOWIAZKOW; DOT. REHABILITACJI DLA OSOBY CHOREJ NA SLA; LECZENIE PO UTRACIE PRACY; ULGA
REHABILITACYJNA; KOREKTA PISMA SADOWEGO; UPRAWNIENIA PRACOWNICZE | UBEZPIECZENIA
SPOLECZNEGO; ODSZKODOWANIE W PRZYPADKU ZACHOROWANIA NA SM; ZWOLNIENIE OD
WYKONYWANIA PRACY W CELU UCZESTNICTWA W TURNUSIE; CZY PODJECIE PRACY WPLYWA NA
DECYZJE ZUS WS. RENTY SOCJALNEJ; CZY MOZNA KONTYNUOWAC SPRAWE O RENTE PO SMIERCI
UPRAWNIONEGO; CZY PRAWNIK W PTSR REPREZENTUJE PRZED SADEM WS. ROZWODOWEJ; PROSBA O
POMOC PRZY NAPISANIU PISM PROCESOWYCH; PROSBA O POMOC NIEOTRZYMANIE RENTY
SOCJALNEJ; NIEWtASCIWE ZACHOWANIE RODZINY, PODSTEPNE WYMELDOWANIE; PYTANIE WS. PLIR;
PYTANIE WS. DZIEDZICZENIA DZIECI PO ROZWODZIE RODZICOW; PYTANIE WS. EGZEKUCII
KOMORNICZEJ; PYTANIE WS. NIEWLASCIWEGO ZACHOWANIA RODZINY; PYTANIE WS. POSWIADCZENIA
PISMA OSOBY NIEWIDOMEJ, CHOREJ NA SM; PYTNIE WS. ZWROTU KOSZTOW LECZENIA WE WASNYM
ZAKRESIE; PYTANIE WS. ROZWODU | SAMOCHODU SFINANSOWANEGO Z PLIR; PYTANIE WS.
UPRAWNIEN PRACOWNICZYCH ZWIAZANYCH Z RODZICIELSTWEM; SPRAWA ROZWODOWA, CZY MOZE
WNIESC TESCIOWA; OSWIADCZENIE WOLI OSOBY NIEMOGACEJ PODPISAC SIE; NARUSZENIE PRAWA
WtASNOSCI; SPRAWA PRACOWNICZA - PRZYPUSZCZALNA DYSKRYMINACIA; OSWIADCZENIE WOLI
OSOBY NIEMOGACEJ PODPISAC SIE; NARUSZENIE PRAWA WtASNOSCI, LECZENIE; RENTA SOCJALNA
REGULACIJE PRAWNE; SWIADCZENIA Z OPIEKI SPOLECZNEJ Z TYTULU SM; SPRZECIW OD DECYZIJI
LEKARZA ORZECZNIKA ZUS; UPRAWNIENIA PRACOWNICZE ON; ZACHOWANIA MOBBINGOWE
PRACODAWCY, PROSBA O INTERWENCIJE; ODSZKODOWANIE DLA ZOtNIERZA ZAWODOWEGO; WS.
ZBIORKI PUBLICZNEJ; ZAJECIE KOMORNICZE WYNAGRODZENIA | RACHUNKU BANKOWEGO; PRAWO
PRACY - WLICZANIE DO STAZU ZATRUDNIENIA ; PRAWO DO DODATKOWEJ PRZERWY W PRACY PRZY
ZWIEKSZENIU LICZBY GODZIN; UBEZPIECZENIE ROLNIKOW A MOZLIWOSC PRACY; ALIMENTY DLA
MAEZONKA NIEWINNEGO; PYTANIE O ZWOLNIENIE NA BADANIA; PYTANIE O KONSEKWENCJE UTRATY
ORZECZENIA O STOPNIU NIEPELENOSPRAWNOSCI; PYTANIE O UMOWE Z PCPR | KWESTIE PODATKOWE;
BADANIA WSTEPNE W PRACY - WYJAWIC INFO O SCHORZENIU CZY NIE; KOMR DABEK - CZY MUSI BYC
INFO O STANIE MAJATKOWYM; UMOWA O WSPOtPRACE PTSR Z ODPOWIEDNIKIEM Z FRANCII;
SWIADCZENIA Z OPIEKI SPOLECZNEJ | NFZ DLA SLOWAKA CHOREGO NA SM; PRAWO DO
DODATKOWEGO URLOPU WYPOCZYNKOWEGO; SPRAWA ROZWODOWA - UPRAWNIENIE DO
MIESZKANIA; SRODKI NA NAJPOTRZEBNIEJSZE WYDATKI; NIEPRZYZNANIE PRAWA DO RENTY; PRAWO
DO SWIADCZEN MEDYCZNYCH, KIEDY OSOBA PRACUJE ZA GRANICA; PROBLEMY Z POWROTEM NA
STANOWISKO PRACY PO URLOPIE DLA PORATOWANIA ZDROWIA; CZY ISTNIEJA UMOWY
MIEDZYNARODOWE POMIEDZY RP | BELGIA, JAK DEUGO MOZNA KORZYSTAC Z OPIEKI MEDYCZNEJ PO
OSTATNIEJ SKtADCE ZDROWOTNEJ, UBEZPIECZENIE INDYWIDUALNE; SKIEROWANIE NA BADANIA
OKRESOWE - CZY MOGA BYC ZAPISY SUGERUJACE PROBLEMY, DO KOGO SKARGA NA PRACODAWCE;
ZASILEK PIELEGNACYINY - PROCEDURA ADMINIS.; DYSKRYMINACYJNE ZACHOWANIE PRZELOZONEGO;
SPRAWA MIESZKANIOWA - KUPNO MIESZKANIA; MOZLIWOSC PRZYWROCENIA DO PRACY PO
ZWOLNIENIU DYSCYPLINARNYM; ZASILEK PIELEGNACYJINY; ZWOLNIENIE LEKARSKIE PRZY SM -
WYSOKOSC WYNAGRODZENIA LUB ZASItKU; ZWOLNIENIE OD WYKONYWANIA PRACY W ZW. Z
REHABILITACIA LECZNICZA Z ZUS, ALIMENTY DLA DOROSLEGO DZIECKA; PROCEDURA
ADMINISTRACYJNA - WZOR PISMA; KTO WYDAJE SKIEROWANIE NA TURNUS REHAB.; PRZYSPIESZENIE
PROCEDURY ADMINIST. WYDANIE ORZECZENIA O NIEPEENOSPRAWNOSCI; RENTA SOCJALNA
REGULACJE PRAWNE; DOJAZDY PO INTERFERON - CZY MOZNA ODLICZYC W RAMACH ULGI
REHABILITACYJNEJ; RENTA SOCJALNA WSKAZANIE POCZATKU NIEZDOLNOSCI DO PRACY; RENTA
RODZINNA PO KONKUBENCIE; SPRAWY SPADKOWE — WYDZIEDZICZENIE; PRAWO BUDOWLANE -
WYKONANIE PODJAZDU; RENTA - PYTANIE O POMOC PRZY ODWOLANIU; PRAWO DO LECZENIA PO 5
LATACH LECZENIA; SPRAWA O RENTE, BRAK UBEZPIECZENIA ZDROW.; JAK UBIEGAC SIE O STOPIEN
NIEPELNOSPRAWNOSCI, ZACHETY DLA PRACODAWCOW, UPRAWNIENIA NIEPEENOSPRAWNYCH
PRZEDSIEBIORCOW; PRZEMOC PSYCHICZNA W RODZINIE

INFOLINIA SM

CENTRUM INFORMACYJNE SM JEST STALYM PROJEKTEM PTSR.W OKRESIE OD 01.01 DO 31.12 2013
MIALY MIEJSCE 1943 KONTAKTY (TEL., MAILOWE, OSOBISTE | DROGA LISTOWNA). KATEGORIE SPRAW
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KLIENTOW PRZEDSTAWIALY SIE NASTEPUJACO: INFORMACJE OGOLE O SM | DIAGNOSTYKA - 307;
LECZENIE I/ LUB REHABILITACJA — 607; KONSULTACJE NEURO.- 97;

POMOC SOCJALNA - 112; PORADNICTWO PRAWNE(SPRAWY RENTOWE)- 136; PORADNICTWO
PSYCHOLO. — 147; SUBKONTA/PTSR - 321; PUBLIKACJE- 74; INNE: 142;

W KATEGORII INNE ZNALAZtY SIE M.IN. TAKIE PROBLEMY JAK:

KONFLIKTY RODZINNE, KONFLIKTY MAtZENSKIE, PYTANIA O RODZICIELSTWO PRZY SM(WSKAZANIA |
PRZECIWSKAZANIA), PYTANIA O WSKAZOWKI CO DO STYLU ZYCIA | ZYWIENIA CHORYCH, PYTANIA O
WSPARCIE DLA OPIEKUNOW, PROBLEMY ZWIAZANE Z OPIEKA PALIATYWNA, PROSBY O ADRESY
PLACOWEK POMOCOWYCH W POLSCE ETC.

FORMA KONTAKTU Z KLIENTAMI: ROZMOWY TEL.: 1526; KONTAKT MAILOWY: 350; KORESPONDENCJA
LISTOWNA: 14; ROZMOWY OSOBISTE: 25
INNE :28;

RAZEM tATWIEJ — PORADNIA PSYCHOLOGICZNO-SOCJALNA DLA OSOB ZE STWARDNIENIEM
ROZSIANYM

PROJEKT BYt REALIZOWANY PRZY DOFINANSOWANIU PFRON (IV 2013-XI1 2013), A TAKZE DZIEKI
SPONSOROM.

GtOWNYM ZAtOZENIEM REALIZACJI PROJEKTU RAZEM tATWIEJ — POMOC PSYCHOLOGICZNO-
SOCJALNA DLA OSOB ZE SM JEST PROWADZENIE PORADNICTWA PRZEZ TELEFON ORAZ INTERNET.
BENEFICJENTAMI PROJEKTU BYtY OSOBY NIEPEENOSPRAWNE CHORE NA SM, KTORE Z ROZNYCH
POWODOW MAJA UTRUDNIONY DOSTEP DO TERAPII | PORADY PSYCHOLO., A TAKZE PORADNICTWA
SOCJALNEGO. POWODY TE SA NASTEPUJACE:

-BARIERY ARCHITEKTONICZNE,

-BRAK SRODKOW NA TRADYCYJNA FORME TERAPII,

-BRAK DOSTEPU DO ODPOWIEDNIO WYKSZTALCONYCH PSYCHOTERAPEUTOW | SPECJALISTOW.

Z PORADNI KORZYSTALI TAKZE BLISCY/ OPIEKUNOWIE CHOREGO, DZIEKI CZEMU OFEROWANA POMOC
ZYSKUJE CHARAKTER SYSTEMOWY. BLISCY NIEJEDNOKROTNIE NIE RADZA SOBIE W SYTUACII
DIAGNOZY, A CHCA BYC POMOCNI NIEPELENOSPRAWNEMU CZtONKOW!| RODZINY.

TERAPIA PROWADZONA W RAMACH PROJEKTU REALIZOWANA BYtA PRZEZ PSYCHOLOGOW
WSPOLPRACUJACYCH Z PTSR, KTORZY POSIADAJA SZEROKA WIEDZE O SM ORAZ PROBLEMACH
EMOCJONALNYCH ZWIAZANYCH Z TYM SCHORZENIEM, JAK ROWNIEZ PRZEZ PRACOWNIKA
SOCJALNEGO, KTORY DOBRZE ORIENTUJE SIE W ZAGADNIENIACH ZWIAZANYCH Z SM. PRACOWNICY
CENTRUM INFORMACYJNEGO SM ORAZ INFOLINII UDZIELAJA ZAINTERESOWANYM OSOBOM
SZCZEGOLOWYCH INFORMACII O PORADNICTWIE PSYCHOLOGICZNYM | SOCJALNYM ORAZ PROWADZA
REJESTRACJE ZAINTERESOWANYCH. ZGtOSZENIA PRZYJMOWANO TAKZE ZA POMOCA FORMULARZA
NA STRONIE INTERNETOWEJ PTSR.

CELEM PROJEKTU BYtO PODNIESIENIE POZIOMU SAMODZIELNOSCI ORAZ SAMOSWIADOMOSCI 0SOB
NIEPELNOSPRAWNYCH CHORYCH NA SM, WSPARCIE PSYCHOLOGICZNE WOBEC FAKTU DIAGNOZY;
ZREDUKOWANIE POZIOMU LEKU ZWIAZANEGO Z BRAKIEM AKCEPTACJI SPOLECZNEJ | MALA WIARA WE
WEASNE MOZLIWOSCI WYNIKAJACA Z FAKTU CHOROBY. CELEM JEST ROWNIEZ UDZIELENIE
INFORMACJI NA TEMAT WSPARCIA SOCJALNO-PRAWNEGO DOSTEPNEGO DLA 0SOB
NIEPELNOSPRAWNYCH. PONADTO, BENEFICJENCI OSTATECZNI UZYSKAJA RZETELNE INFORMACIE W
ISTOTNYCH DLA ICH CODZIENNEGO FUNKCJONOWANIA OBSZARACH. W REZULTACIE BEDA ZNALI
SPOSOBY | DROGI REALIZACJI DZIAtAN ZMIERZAJACYCH DO POPRAWY JAKOSCI ICH ZYCIA |
MAKSYMALNEGO UCZESTNICTWA W ZYCIU SPOLECZNYM | ZAWODOWYM MIMO CHOROBY |
NIEPELNOSPRAWNOSCI.

U PACJENTOW CHORYCH NA SM, KTORZY UCZESTNICZYLI W PROJEKCIE ZAOBSERWOWANO:

- WYRAZNA POPRAWE SAMOPOCZUCIA | UMIEJETNOSCI RADZENIA SOBIE Z TRUDNYMI SYTUACIAMI,
W TYM ZE STRESEM;

- WZROST PEWNOSCI SIEBIE, WZROST POCZUCIA WtASNEJ WARTOSCI, - POZYTYWNA ZMIANE RELACII
Z OSOBAMI Z NAJBLIZSZEGO OTOCZENIA;

- POJAWIAJACA SIE ORIENTACJE NA PRZYSZtOSC, PLANOWANIE DZIAtAN, USTALANIE CELOW; NA
POZIOMIE EMOCJONALNYM JEST TO MOZLIWE, KIEDY CZtOWIEK ODCZUWA NADZIEJE | WIARE W
SWOJE REALNE MOZLIWOSCI; - OSOBY, KTORE CIERPIA NA DEPRESJE | SA W TRAKCIE LECZENIA
FARMAKOLO. ODCZUWAJA WYRAZNE ZtAGODZENIE OBJAWOW CHOROBY;

- WZRASTAJACA MOTYWACIJE DO DBANIA O SWOJE ZDROWIE, DIETE | PODEJMOWANIE DZIAtAN
StUZACYCH POPRAWIE STANU FIZYCZNEGO. NIEKTORZY SIE NA REHABILITACJE, KTORA WCZESNIE)
UWAZALY ZA ,NIEPOTRZEBNA | NIESKUTECZNA”. TERAZ WIDZAC POPRAWE SWOJEGO
FUNKCJONOWANIA PSYCHICZNEGO | FIZYCZNEGO, ODZYSKUJA PRZEKONANIE, ZE MAJA WPLYW NA
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SWOIE ZYCIE;

- ZNACZNA LICZBA 0SOB, KTORE ZGtASZAJA SIE W NIEDEUGIM CZASIE PO UZYSKANIU DIAGNOZY MA
NADZIEJE NIEZBEDNE W TYM CZASIE WSPARCIE, WIEDZE | INFORMACIJE — ROWNIEZ DZIEKI
INFORMACIOM UZYSKANYM W RAMACH INFOLINII,

- W EFEKCIE SPOTKAN O CHARAKTERZE COACHINGOWYM-WSPIERAJACYCH AKTYWNOSC ZAWODOWA-
BENEFICJENCI PODEJMUJA PRACE ZAWODOWA, LUB POWSTRZYMUIJA SIE PRZED PORZUCENIA
WYKONYWANEJ PRACY; NIEKTORZY BENEFICJENCI ZMIENIAJA RODZAJ PRACY.

U OSOB BLISKICH, RODZINY | ZNAJOMYCH:

- WZRASTA WIEDZA NA TEMAT PRZEBIEGU SM | WYSTEPUJACYCH W TEJ CHOROBIE TRUDNOSCI NA
POZIOMIE FUNKCJONOWANIA ZYCIOWEGO | PSYCHICZNEGO;

- WZRASTA POZIOM UMIEJETNOSCI POMAGANIA BLISKIEJ OSOBIE CHOREJ W WALCE Z CHOROBA;

- OBNIZA SIE POZIOM NAPIECIA WYNIKAJACY Z BEZSILNOSCI | POCZUCIA BEZRADNOSCI, KTORE SA
SPOWODOWANE POSTEPEM CHOROBY U WAZNEJ OSOBY BLISKIEJ;

- NASTEPUJE POPRAWA W CODZIENNYM KOMUNIKOWANIU SIE POMIEDZY OSOBAMI Z RODZINY;

- POZYTYWNIE ZMIENIAJA SIE RELACJE Z OSOBAMI Z NAJBLIZSZEGO OTOCZENIA

- POZYTYWNIE ZMIENIA SIE SPOSOB TRAKTOWANIE CHOREGO PRZEZ JEGO BLISKICH.

PRZY REALIZACJI KAZDEGO Z MODULOW JEST PROWADZONY MONITORING:

1. INFORMATOR SM JEST ZOBOWIAZANY DO PROWADZENIA REJESTRU ZGtASZANYCH SPRAW |
COMIESIECZNEGO ICH RAPORTOWANIA.

2. PSYCHOLOG/PRACOWNIK SOCJALNY ROWNIEZ JEST ZOBOWIAZANY DO REJESTRACII
PROWADZONYCH SPRAW | SPORZADZANIA COMIESIECZNYCH RAPORTOW.

PORAD UDZIELONO 350 BENEFICJENTOM. WIEKSZOSC Z NICH NIE BYtA JEDNORAZOWYM KONTAKTEM
Z TERAPEUTA. BENEFICJENCI WCHODZA W REGULARNY KONTAKT Z TERAPEUTAMI | PORADY
ODBYWAIJA SIE SYSTEMATYCZNIE W COTYGODNIOWYCH SESJACH.

KONSULTACJE NEUROLOGICZNE

PRZEZ CAtY ROK PROWADZONE BYtY KONSULTACJE NEUROLO. W SIEDZIBIE PTSR W W-WIE. CZESTO
KONSULTUJA SIE OSOBY W TRAKCIE DIAGNOZY BADZ SWIEZO PO DIAGNOZIE, ABY OTRZYMAC
PEENIEJSZA WIEDZE O CHOROBIE, ALE ROWNIEZ OSOBY CHORUJACE JUZ OD DtUZSZEGO CZASU,KTORE
Z JAKIS POWODOW KONTAKT Z NEUROLOGIEM MAJA UTRUDNIONY BADZ POTRZEBUJA DODATKOWE)
PORADY. PROWADZONO TEZ SZEREG KONSULTACJI LOKALNYCH. KONSULTACJE ODBYtY SIE PO
WCZESNIEJSZE) REJESTRACII.

KONSULTACJE W CELU WtACZENIA DO LECZENIA ODBYtY SIE W: KATOWICACH, WARSZAWIE,
POZNANIU, ZORACH, DZIAtDOWIE, ORAZ KILKA NA SLASKU. CYKLICZNIE ODBYWALY SIE ROWNIEZ
KONSULTACJE W LUBLINIE.

WSPOtPRACA ZAGRANICZNA

W DNIACH 3-4.05.2013 ODBYtA SIE W BRUKSELI WIOSENNA KONFERENCJA EMSP (EUROPEIJSKIE)
PLATFORMY SM). ZAPREZENTOWANO NA NIEJ NAJNOWSZE TERAPIE STOSOWANE W LECZENIU SM.
DWADZIESCIA LAT PO ZAAPROBOWANIU PRZEZ AMERYKANSKA FDA PIERWSZEGO SKUTECZNEGO LEKU
NA SM (INTERFERON B) POJAWIAJA SIE NOWE EFEKTYWNE OPCJE TERAPEUTYCZNE. MIEDZY 2004 A
2006 POJAWIL SIE LEK DRUGIEGO RZUTU NA BARDZIEJ AGRESYWNA POSTAC SM, JEDNAK ZOSTAL
WYCOFANY ZE WZGLEDU NA POWAZNE EFEKTY UBOCZNE, A NASTEPNIE ZOSTAL PONOWNIE
WPROWADZONY. ROK 2010 OZNACZA NOWA ERE W TERAPII SM Z POWODU POJAWIENIA SIE
PIERWSZEGO LEKU DOUSTNEGO.

NOWE TERAPIE KONCENTRUIJA SIE NA NASTEPUJACYCH ZAGADNIENIACH:

- REGULACJI SYSTEMU ODPORNOSCIOWEGO,

- SZUKANIU SPOSOBOW NA ZAHAMOWANIE PRZENIKU LEUKOCYTOW PRZEZ BARIERE KREW-MOZG,

- OCHRONIE CENTRALNEGO SYSTEMU NERWOWEGO PRZED DEMIELINIZACJA LUB ZMNIEJSZENIU
POWSTALYCH ZNISZCZEN.

W PRZYPADKU RZUTOWO-REMISYINEJ POSTACI SM (RRMS) KLUCZOWYMI AGENTAMI SA
PRZECIWCIALtA MONOKLONALNE.

KONFERENCIJA ,,CENTRAL EASTERN EUROPEAN PATIENT ADVOCACY MEETING” BUDAPESZT, 24-
25.04.2013

W DNIACH 24-25.04. B.R. MIALO MIEJSCE SPOTKANIE PRZEDSTAWICIELI ORGANIZAC)I SM Z KRAJOW
EUROPY CENTRALNEJ. KONFERENCJA, KTORA ODBYtA SIE W BUDAPESZCIE, MIAtA NA CELU WYMIANE
DOBRYCH PRAKTYK W ZAKRESIE REPREZENTACJI INTERESOW CHORYCH W POSZCZEGOLNYCH KRAJACH
REGIONU.

SPOTKANIE OTWORZYt ULF BAUMHACKL, PRZEWOD. AUSTRIACKIEGO TOWARZYSTWA SM ORAZ
AGNES VAN, PRZEWOD. SMBOE (WEGIERSKIEJ FUNDACJI DZIAtAJACEJ NA RZECZ CHORYCH NA SM),
PRZEDSTAWIONE ZOSTALY KROTKO- | DLUGOTERMINOWE CELE SPOTKANIA, W POSTACI
IDENTYFIKACJI POTRZEB PACJENTOW Z SM ORAZ NAJLEPSZYCH SPOSOBOW ICH ZASPOKOJENIA.
GOSCMI SPOTKANIA BYLI CHRISTOPH THALHEIM Z EUROPEJSKIEJ PLATFORMY STWARDNIENIA
ROZSIANEGO ORAZ KARIN HELLSVIK — SENIOR MANAGER, PATIENT ADVOCACY, PUBLIC AFFAIRS Z
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FIRMY BIOGEN IDEC.

KAZDA Z UCZESTNICZACYCH W KONFERENCJI ORGANIZAC)I MIALA ZA ZADANIE PRZEDSTAWIC WASNE
DZIAtANIA W ZAKRESIE RZECZNICTWA ORAZ PROWADZENIA KAMPANII USWIADAMIAJACYCH. POLSKE
REPREZENTOWALY TRZY ORGANIZACIE: PTSR, FUNDACJA NEUROPOZYTYWNI ORAZ FUNDACJA URSZULI
JAWORSKIEJ, KAZDA Z NICH ZAPREZENTOWALA SWOJE PROJEKTY REALIZOWANE W OBSZARZE
‘ADVOCACY”, HELENA KtADKO ORAZ LUIZA WIECZYNSKA PRZEDSTAWILY DZIALANIA PTSR W ZAKRESIE
SYMFONII SERC; CELE KAMPANII, PODSTAWOWE DZIAtANIA ORAZ OSIAGNIETE EFEKTY W POSTACI
WZROSTU SWIADOMOSCI SPOLECZNEJ NA TEMAT CHOROBY, AKTYWIZACJI OSOB Z SM, WZROSTU
WIEDZY O SM W POLSKIM SPOtECZENSTWIE, ETC.

NA ZAKONCZENIE SPOTKANIA ZIDENTYFIKOWANO WSPOLNE WYZWANIA W ZAKRESIE REPREZENTACI
INTERESOW CHORYCH DLA WSZYSTKICH KRAJOW REGIONU (POLSKA, CZECHY, WEGRY, SLOWACIJA,
AUSTRIA).

KONGRES ECTRIMS

W DNIACH 2-5.10.2013 ODBY* SIE 29 KONGRES ECTRIMS (EUROPEJSKIEGO KOMITETU LECZENIA |
BADAN NAD SM) POD PRZEWODNICTWEM PROFESOR MARII TROJANO (WtOCHY). JEDNOCZESNIE
MIALA MIEJSCE DOROCZNA KONFERENCJA RIMS — REHABILITACJIA W SM — PRZEWODNICZACY — PETER
FEYS. CZLONKIEM RIMS JEST CENTRUM REHABILITACJI SM W BORNEM SULINOWIE.

W KONFERENCJI UDZIAt WZIELI LICZNI PRZEDSTAWICIELE POLSKIE) NEUROLOGII — CZLONKOWIE
DORADCZEJ KOMISJI MEDYCZNEJ PTSR: PROF. KRZYSZTOF SELMAJ (KILKA EKSPONOWANYCH
PLAKATOW), PROF. JERZY KOTOWICZ, PROF. ANDRZEJ POTEMKOWSKI, PROF. JAN LOSY, PROF.
ZBIGNIEW MACIEJEK, DR JACEK ZABORSKI, DR WALDEMAR BROLA, DR MARIUSZ KOWALEWSKI, DR
KRZYSZTOF NADGRODKIEWICZ ORAZ WIELU INNYCH POLSKICH EKSPERTOW.

W TRAKCIE KONFERENCJI ODBYtY SIE SESJE | WARSZTATY NAUKOWE, SESJE ROWNOLEGLE,
EKSPONOWANO PLAKATY (W TYM KILKA Z POLSKI, GROWNIE Z OSRODKA Z tODZI).

DOMINUJACE NA KONFERENCJI TEMATY TO:

- WPROWADZENIE DWOCH LEKOW - TERIFLUNOMID (AUBAGIO) | ALEMTUZUMAB (LEMTRADA) —
PRZEZ FIRME GENZYME

- ZARZADZANIE RYZYKIEM W LECZENIU SM, GEOWNIE PML

- CIS (CLINICALLY ISOLATED SYNDROME) — LECZYC CZY NIE LECZYC?

- SM PROGRESYWNY

- INDYWIDUALIZACJA TERAPII (TAILOR-MADE THERAPY)

-SM A CIAZA

- NEUROPSYCHOLOGIA W SM.

NA WARSZTACIE EMSP PODCZAS ECTRIMS PORUSZANO TEMATYKE ZATRUDNIENIA PACJENTOW Z SM.
WARSZTAT ZOSTAt ZORGANIZOWANY PRZEZ FIRME BIOGEN IDEC.

WYZWANIA STOJACE PRZED OSOBAMI Z SM W PRACY CZESTO STANOWIA PRZESZKODE NIE DO
POKONANIA. STATYSTYKI EUROPEJSKIE SA NASTEPUJACE:

75% OSOB Z SM UWAZA, ZE CHOROBA WPLYNEA NA ICH ZATRUDNIENIE ORAZ MOZLIWOSCI DALSZEJ
KARIERY ZAWODOWEJ,

80% OSOB Z SM ZAPRZESTALO PRACY W CIAGU 15 LAT OD ZACHOROWANIA

DORADCZA KOMISJA MtODYCH PACJENTOW PRZY EMSP PRZEDSTAWItA PROJEKT PN.
ACHIEVE&BELIEVE, KTORY MA ZA ZADANIE ZWIEKSZYC MOZLIWOSCI ZAWODOWE MtODYCH LUDZI
SKUPIONYCH WOKOt TOWARZYSTW SM Z POSZCZEGOLNYCH KRAJOW. CELEM MA BYC
ZINTEGROWANIE OSOB Z SM W MIEJSCU PRACY | UTRZYMANIE ICH AKTYWNOSCI SPOLECZNEJ, AW
DtUZSZEJ PERSPEKTYWIE POPRAWE JAKOSCI ZYCIA OSOB Z SM. PROJEKT ZAKEADA STAZE MLODYCH
LUDZI W WIEKSZYCH FIRMACH W ROZNYCH KRAJACH EUROPY. POSZCZEGOLNI PRZEDSIEBIORCY
OTRZYMAIJA GRANTY, KTORE POZWOLA IM NA ZATRUDNIENIE OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH Z SM, CO
POZWOLI IM NA ZMNIEJSZENIE EWENTUALNEGO RYZYKA ZWIAZANEGO Z ZATRUDNIENIEM OSOB Z
NIEPEENOSPRAWNOSCIAMI.

PROJEKT EUREMS

LATEM 2013 ROKU ODBY+O SIE SZEREG SPOTKAN NA SZCZEBLU MIEDZYNARODOWYM W SPRAWIE
STWORZENIA REJESTRU PACJENTOW Z SM W POLSCE; SPOTKANIA TE ODBYLY SIE Z INICJATYWY PTSR:
1. VII 2013 — SZCZECIN,

UCZESTNICY:

PROF. OTTO RIENHOFF - UNIVERSITAETASMEDIZIN GOETTINGEN,

KAROLINE BUCKOW — UNIVERSITAETASMEDIZIN GOETTINGEN,

DR MARIUSZ KOWALEWSKI — CENTRUM SM W BORNEM SULINOWIE,

LUIZA WIECZYNSKA - KOORDYNATOR EUREMS W POLSCE, WICE SG PTSR,

MAGDALENA FAC, SG PTSR

2. VIl 2013 — WARSZAWA (IPIN),

UCZESTNICY:

PROF. DANUTA RYGLEWICZ — KONSULTANT KRAJ. DS. NEUROLOGII, DYR. IPIN
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DR LESZEK STAWIARZ — KAROLINSKA INSTITUTET, SZTOKHOLM
CHRISTOPH THALHEIM — DEPUTY CEO, EMSP

LUIZA WIECZYNSKA - KOORDYNATOR EUREMS W POLSCE, WICE SG PTSR,
MAGDALENA FAC - SG PTSR

3. VIl 2013 — WARSZAWA

UCZESTNICY:

LEENA LEPISTO — STELLARQ

CHRISTOPH THALHEIM — DEPUTY CEO, EMSP

DR WALDEMAR BROLA — SZPITAL SPECJALISTYCZNY W KONSKICH

DR MARIUSZ KOWALEWSKI - CENTRUM SM W BORNEM SULINOWIE,
TOMASZ POLEC — PRZEW. PTSR

LUIZA WIECZYNSKA - KOORDYNATOR EUREMS W POLSCE, WICE SG PTSR,
MAGDALENA FAC - SG PTSR

NA OSTATNIM SPOTKANIU EUREMS PODCZAS ECTRIMS OBECNI BYLI PRZEDSTAWICIELE POLSKICH
OSRODKOW ZAINTERESOWANYCH WPROWADZENIEM NARODOWEGO REJESTRU:

- DR WALDEMAR BROLA, SZPITAL SPECJALISTYCZNY SW. tUKASZA W KONSKICH — JEDEN Z AUTOROW
REJESTRU REJSM, PROWADZONEGO WSPOLNIE Z AGH HTTP://HOME.AGH.EDU.PL/~REJSM/

- DR MARIUSZ KOWALEWSKI, CENTRUM REHABILITACJI SM W BORNEM SULINOWIE

OBECNIE W RAMACH EUREMS PROWADZONE SA 4 BADANIA:

(1) EPI-1-D STUDY: ESTIMATING PREVALENCE AND INCIDENCE OF MS IN EUROPE FROM EUREMS DATA
COLLECTION COORDINATOR: PROF. MAURA PUGLIATTI

(2) EPI-1-S STUDY: COMPARISON OF THE EFFECT OF THE MONTH OF BIRTH (MOB) ACROSS EUROPE.
COORDINATORS: PROF. MAURA PUGLIATTI AND MR. DAVID ELLENBERGER

(3) DMD-1 STUDY: COMPARISON OF ACCESS AND EFFECTIVENESS OF DMD TREATMENT FOR PWMS
ACROSS EUROPE. COORDINATOR: PROF. JAN HILLERT, KI

(4) PRO-1 STUDY: ASSESSMENT OF PWMS’ QUALITY OF LIFE, THE BURDEN OF DISEASE AND INFLUENCE
OF EMPLOYMENT FROM THE PATIENT’S PERSPECTIVE ACROSS EUROPEAN COUNTRIES. COORDINATOR:
PROF. DR .MED. PETER FLACHENECKER

REJESTR REGIONALNY DR BROLI OTRZYMAt ZAPROSZENIE DO BADANIA EPI- 1 PROF. MAURY
PUGLIATTI, A TAKZE UCZESTNICZYC BEDZIE W PRO-1 (PATIENT REPORTED OUTCOME) PROF. PETERA
FLACHENECKERA.

PONADTO, REJESTREM ZAPOCZATKOWANYM PRZEZ DR BROLE, ZAINTERESOWAL SIE DR LESZEK
STAWIARZ Z KAROLINSKA INSTITUTET, (SZTOKHOLM) JEDEN Z TWORCOW SZWEDZKIEGO REJESTRU
SMSREG, DR STAWIARZ WSPIERA REJSM JAKO PODSTAWE DO TWORZENIA NARODOWEGO REJESTRU
BAROMETR SM

ROZPOCZETY W 2008 ROKU PRZEZ EMSP PROJEKT - BAROMETR SM - JEST NARZEDZIEM
POROWNAWCZYM, MA ZA ZADANIE ZESTAWIC OPIEKE | UStUGI DLA OSOB ZE SM W SIEDMIU
KLUCZOWYCH OBSZARACH (W TYM: DOSTEP DO LECZENIA, STAN BADAN NAD SM, ZATRUDNIENIE |
UTRZYMANIE MIEJSC PRACY ORAZ PRACE NAD INNOWACYINYMI LEKI WCHODZACYMI NA RYNEK) .
ROWNIEZ W ROKU 2013 PRZEPROWADZONO BADANIE W RAMACH BAROMETRU SM. POLSKA W
DALSZYM CIAGU POZOSTAJE NA JEDNYM W OSTATNICH MIEJSC ZE WZGLEDU NA POZIOM OPIEKI NAD
OSOBAMI CHORYMI NA SM W EUROPIE.

SYMFONIA SERC — KAMPANIA INFORMACYJNA | ANTYDYSKRYMINACYJNA

JUZ PO RAZ SZOSTY PRZEZ CALY ROK POD NAZWA ,SYMFONIA SERC” PROWADZONE BYtY DZIALANIA
INFORMACYJNO-EDUKACYJNE PODNOSZACE SWIADOMOSC SPOLECZNA NA TEMAT SM. W RAMACH
KAMPANII PROWADZONEJ W CALEJ POLSCE, ODBYLY SIE LICZNE SPOTKANIA, KONCERTY
CHARYTATYWNE, POKAZY, ODCZYTY, HAPPENINGI, EVENTY.

PATRONAT HONOROWY NAD ,,SYMFONIA SERC” 2013 OBJAt JAROStAW DUDA, PEENOMOCNIK RZADU
DS. OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH.

TEGOROCZNI PATRONI MEDIALNI TO: BUSINESSWOMANZ&LIFE, AGORA - REDAKCJA ZDROWIE,
DZIENNIK GAZETA PRAWNA, EXPRESS SOCHACZEWSKI, EXPRESS WIECZORNY, SOCHACZEWIANIN.PL,
RADIO DLA CIEBIE, GOSC NIEDZIELNY, POLIMATY TV, WPROST, TVP 2.

NASI PRACOWNICY, WOLONTARIUSZE, OSOBY CHORE — UDZIELALI WYWIADOW | BRALI UDZIAt W
ROZNYCH PROGRAMACH NP. W PROGRAMIE ,,PYTANIE NA SNIADANIE” W TVP2, W RADIU RDC, W
POLSKIM RADIU 24. POJAWILY SIE TAKZE MATERIALY W TELEEXPRESIE, PANORAMIE | POLONII 24,
KAMPANIA EDUKACYJNA ,,SYMFONIA SERC” MOGtA BYC PROWADZONA DZIEKI FINANSOWEMU
WSPARCIU PO FIO, MCPS, FIRMY BAYER, BIOGEN, ZAIKS.

,SYMFONIA SERC” 2013 MIALA ZASIEG OGOLNOPOLSKI A NAWET MIEDZYNARODOWY. JEJ BARDZO
SZEROKI ZASIEG | PRZEKAZ, MOZLIWY BYt TYLKO DZIEKI ODDZIALOM | KOLOM
WSPOLUCZESTNICZACYM. NAJCIEKAWSZE DZIALANIA W RAMACH SYMFONII ZAPREZENTOWALY
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ODDZIALY W RADOMIU /OBCHODZACY 25 LECIE ISTNIENIA/, W LUBLINIE, CIESZYNIE, WARSZAWIE,
TARNOWIE, WROCtAWIU ITD. ODBYtY SIE KONFERENCJE, KONCERTY, SPOTKANIA.

WYDARZENIA, KTORE ODBYtY SIE W RAMACH KAMPANII:

LUTY — PAZDZIERNIK 2013 - OGLOSZENIE | PRZEPROWADZENIE KONKURSOW - POETYCKIEGO |
FOTOGRAFICZNEGO, KTORE KIEROWANE SA DO NIEPROFESJONALISTOW, 0SOB CHORYCH,
NIEPEENOSPRAWNYCH, ICH RODZIN | PRZYJACIOt. CELEM ICH JEST PROMOWANIE AKTYWNOSCI 0SOB
CHORYCH. ZG£OSZONO 141 WIERSZY ORAZ 57 FOTOGRAFII. WERNISAZ PRAC | WRECZENIE NAGROD
ODBYO SIE 3 WRZESNIA W FUNDACJI BATOREGO W W-WIE. WYSTAWE NAGRODZONYCH PRAC
POKAZALISMY ROWNIEZ PODCZAS CALODZIENNEJ AKCJI NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU W
WARSZAWIE 15. WRZESNIA ORAZ PODCZAS PRZEGLADU TWORCZOSCI OSOB NIEPEENOSPRAWNYCH
»OGRODY INTEGRACJI” W GRODZISKU MAZOWIECKIM 27. WRZESNIA. WYDALISMY ROWNIEZ
SPECJALNY NUMER CZASOPISMA ,,SM EXPRESS” W CAtOSCI POSWIECONY KONKURSOM, ZAWIERAJACY
32 NAGRODZONE PRACE.

MARZEC-LIPIEC 2013 - OGtOSZENIE | PRZEPROWADZENIE KONKURSU DLA MEDIOW NA NAJLEPSZY
MATERIAt PRASOWY, RADIOWY, TELEWIZYJNY | INTERNETOWY POSWIECONY TEMATYCE SM. CELEM
TEGO KONKURSU JEST PROPAGOWANIE WIEDZY | INFORMACJI NA TEMAT SM | ZYCIA Z TA CHOROBA.
NADEStANYCH ZOSTALO 15 ZGtOSZEN. NAGRODY ZOSTALY WRECZONE LAUREATOM PODCZAS
UROCZYSTEGO ZAKONCZENIA KAMPANII ,SYMFONIA SERC” W ZAMKU KROLEWSKIM W W-WIE.

20 KWIETNIA 2013 — PRZY£ACZYLISMY SIE DO OGOLNOPOLSKIEJ AKCJI PROMUJACEJ HONOROWE
ODDAWANIE KRWI - MOTOSERCE. ODDZIALY PTSR Z ROZNYCH REGIONOW POLSKI PRZYLACZYLY SIE
DO AKCJI ZACHECAJAC DO ODDAWANIA KRWI | ROZDAJAC MATERIALY INFORMACYJNE NA TEMAT SM |
PTSR.

11 MAJA 2013 — W SALI KONGRESOWEJ PALACU KULTURY | NAUKI, WSPOLNIE Z ZESPOLEM PIESNI |
TANCA UNIWERSYTETU WARSZAWSKIEGO , WARSZAWIANKA” ZORGANIZOWALISMY KONCERT
CHARYTATYWNY NA RZECZ OSOB CHORYCH NA SM POD HAStEM ,,PODAJ SERCE”. ZESPOL
WARSZAWIANKA TO MtODZI LUDZIE: STUDENCI | UCZNIOWIE REKRUTUJACY SIE Z ROZNYCH UCZELNI |
SZKOt WARSZAWSKICH. SA W WIEKU, KIEDY NAJCZESCIEJ STAWIANA JEST DIAGNOZA SM. SWOIM
SPIEWEM | TANCEM £ACZA SIE Z TYMI, KTORYCH LOS NIE OSZCZEDZIt.

MAJ 2013 — W KILKU MIASTACH POLSKI ODBYtY SIE KONCERTY POD HAStEM , KAPELE SERC”-IV
OGOLNOPOLSKA EDYCJA KONCERTOW AKADEMICKICH FOLKLORYSTYCZNYCH ZESPOLOW PIESNI |
TANCA NA RZECZ OSOB CHORYCH . KILKA ODDZIALOW PTSR UCZESTNICZYtO W TYCH KONCERTACH, A
POZYSKANE FUNDUSZE PRZEZNACZONE ZOSTALY NA POMOC OSOBOM CHORYM NA SM.

11-19 MAJA 2013 — OBJELISMY PATRONATEM AKCJE ,,RIDE 2 LIFE” CHOREGO NA SM MOTOCYKLISTY,
KTORY POSTANOWIt OBJECHAC NA MOTORZE CAtA POLSKE. PIOTR CHCIAt SPELNIC SWOJE MARZENIE
| JEDNOCZESNIE USWIADOMIC INNYM NA CZYM POLEGA SM ORAZ UDOWODNIC, ZE POMIMO
CHOROBY MOZNA | TRZEBA REALIZOWAC SWOJE PASJE.

4 CZERWCA 2013 - W SIEDZIBIE RZECZNIKA PRAW OBYWATELSKICH ODBYLA SIE KONFERENCIA Z
OKAZJI OBCHODOW SWIATOWEGO DNIA SM ZORGANIZOWANA PRZEZ PTSR, FUNDACJE URSZULI
JAWORSKIEJ ORAZ AGENCJE MARKETINGU SPOLECZNEGO TELESCOPE. SWIATOWY DZIEN SM JEST
JEDYNA OGOLNOSWIATOWA KAMPANIA INFORMACYJNA POSWIECONA SM, ZAINICJIOWANA PRZEZ
MIEDZYNARODOWA FEDERACJE STWARDNIENIA ROZSIANEGO /MSIF/. CELEM KAMPANII JEST
PRZEKAZANIE SPOLECZENSTWU WIEDZY O SM | O WPLYWIE TEJ CHOROBY NA ZYCIE DWOCH
MILIONOW LUDZI CHORYCH NA SM NA CALYM SWIECIE. POLSKA OD PIERWSZEJ EDYCJI UCZESTNICZY
W KAMPANII.

TEGOROCZNA EDYCJA KAMPANII NOSItA TYTUt , 1000 TWARZY SM”, A TEMATEM WIODACYM BYtA
MtODZIEZ. W TEGOROCZNYM SPOTKANIU UCZESTNICZYLO 72 OSOBY W TYM ZASTEPCA RPO, KILKA
MEDIOW, WtADZE MIASTA | MZ ORAZ OSOBY CHORE SZCZEGOLNIE MtODE. WIEKSZOSC 0SOB
UCZESTNICZYtA W BURZLIWEJ DYSKUSJI NA TEMAT MOZLIWOSCI LECZENIA, REHABILITAC! |
,NORMALNEGO” ZYCIA OSOB MtODYCH.

14-15 CZERWCA 2013 — UCZESTNICZYLISMY W KONGRESIE KOBIET POLSKICH W PAtACU KULTURY |
NAUKI W W-WIE. W STREFIE KONKORDII PRZEZNACZONEJ DLA ORGANIZACJI POZARZADOWYCH,
PROWADZILISMY STOISKO INFOR., KTORE CIESZYLO SIE BARDZO DUZYM ZAINTERESOWANIEM.
ROZDANYCH ZOSTALO WIELE MATERIALOW INFORMACYJNYCH.

26-28 LIPCA 2013 - W OSRODKU ,,EKWOS” W GREBISZEWIE KOtO MINSKA MAZOW. ODBYtA SIE
ABILIMPIADA CZYLI OLIMPIADA UMIEJETNOSCI OSOB NIEPELENOSPRAWNYCH, W KTOREJ
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UCZESTNICZYtY OSOBY CHORE Z ROZNYCH ODDZIALtOW PTSR. ZORGANIZOWANO SZEREG
KONKURENCJI TAKICH JAK: DECOUPAGE, WYSZYWANIE SCIEGIEM KRZYZYKOWYM, SZACHY, ZDOBIENIE
JAJEK WIELKANOCNYCH, MALOWANIE FARBAMI WODNYMI, CERAMIKA, SUDOKU, ROBIENIE NA
DRUTACH, SZYDELKOWANIE, MALOWANIE PLAKATU ORAZ REPORTAZ FOTOGRAFICZNY. CELEM
ABILIMPIADY JEST INTEGRACJA ORAZ WYZWOLENIE POSIADANYCH UMIEJETNOSCI.

31 SIERPNIA-1 WRZESNIA — PODCZAS ,,DNI SRODMIESCIA” - AKCJI PREZENTUJACEJ ROZNORODNOSC
ORGANIZACJI POZARZADOWYCH ORAZ AKTYWNOSCI PROWADZONE W DZIELNICY, PROWADZILISMY
STOISKO INFOR. Z MATERIALAMI | SYMULATORAMI ,, MAM SM”.

3 WRZESNIA - W FUNDACIJ! IM. STEFANA BATOREGO ODBYt SIE WERNISAZ PRAC KONKURSOWYCH
(WIERSZY ORAZ FOTOGRAFII), WRECZENIE NAGROD LAUREATOM ORAZ KONFERENCJA PRASOWA
OFICJALNIE OTWIERAJACA KAMPANIE ,SYMFONIA SERC”. WERNISAZ SKUPIt WIELE OSOB CHORYCH |
NIEPELNOSPRAWNYCH, WtADZE PTSR, PRZEDSTAWICIELI INNYCH ORGANIZACII, MEDIA. ZOSTAL
WYDANY SPECJALNY NUMER SM EXPRESS ZAWIERAJACY NAGRODZONE ZDJECIA ORAZ WIERSZE. TEN
NUMER NASZEJ GAZETY TRAFIL DO WSZYSTKICH ZAINTERESOWANYCH.

7 WRZESNIA 2013 - NA DWORCU CENTRALNYM W WARSZAWIE ODBYt SIE HAPPENING, POKAZ TANGA
ARGENTYNSKIEGO POD HASLEM , TANGO INTEGRACJA”. PODCZAS AKCJI, KTORA SKUTECZNIE SKUPItA
UWAGE PODROZNYCH, ROZDAWALISMY ULOTKI | INFORMATORY O STWARDNIENIU ROZSIANYM. BYtA
TO WSPOLNA AKCJA PTSR | MILOSNIKOW TANGA ARGENTYNSKIEGO ZWIAZANYCH Z PORTALEM
TANGONUESTRO.PL.

7 WRZESNIA 2013 - TEGO SAMEGO DNIA W GREBISZEWIE ODBYt SIE ,,RODZINNY PIKNIK COUNTRY”
POLACZONY Z AKCJA INFORMACYINA. NAJWIEKSZA ATRAKCIE STANOWIt WYSTEP LONSTARA Z
ZESPOLEM. AKCJA TA CIESZYLA SIE SPORYM ZAINTERESOWANIEM OSOB W ROZNYM WIEKU,
ZDROWYCH, CHORYCH | NIEPELENOSPRAWNYCH.

15 WRZESNIA 2013 - NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU W W-WIE ZORGANIZOWALISMY CALtODZIENNY
PIKNIK EDUKACYJNY. ZAPEWNILISMY WIELE ATRAKCJI DLA WSZYSTKICH GRUP WIEKOWYCH. ODBYLY
SIE M.IN.: POKAZY TANECZNE OSOB ZDROWYCH | NIEPELNOSPRAWNYCH, POKAZY SZTUK WALKI,
BADANIE POZIOMU CUKRU WE KRWI, MALOWANIE TWARZY DZIECI ORAZ POKAZY ZWIERZATEK. PRZY
SPECJALNIE PRZYGOTOWANYCH STANOWISKACH KOMPUTEROWYCH UCZESTNICY MOGLI
UCZESTNICZYC W SYMULAC)I KOMPUTEROWYCH ,, MAM SM” BY PRZEKONAC SIE Z JAKIMI
PROBLEMAMI KAZDEGO DNIA BORYKAJA SIE CHORZY NA SM. WIECZOREM ODBYtY SIE KONCERTY.
ROZDALISMY DUZA ILOSC MATERIAtOW INFORMACYINYCH | GADZETOW.

27 WRZESNIA — PODCZAS PRZEGLADU ARTYSTYCZNEGO SRODOWISKA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH
,OGRODY INTEGRACJI” W GRODZISKU MAZOWIECKIM, PTSR WYSTAWItO PRACE NAGRODZONE NA
KONKURSIE POETYCKIM | FOTOGRAFICZNYM, KTOREGO FINAt ODBYt SIE W FUNDACJI BATOREGO 3
WRZESNIA.

WE WRZESNIU, NA ANTENIE TVP1, TVP2, TVP POLONIA, EMITOWANY BYt SPOT TELEWIZYJNY,
SPECJALNIE NAKRECONY DO TEGO DZIALANIA. W DNIACH 23.09-30.11.2013 SPOT EMITOWANY BYt
125 RAZY. SPOT, TO SCENKI RODZAJOWE POKAZUJACE OSOBY CHORE W ROZNYCH SYTUACJACH ZYCIA
CODZIENNEGO ORAZ ZNANI AKTORZY, KTORZY StUZYLI ,,POMOCNA DtONIA”.

SPOT RADIOWY MOZNA BY+O UStYSZEC W PROGRAMIE PIERWSZYM POLSKIEGO RADIA W DNIACH
23.08-30.09.2013. EMISJA TEGO SPOTU StYSZALNA BYtA 80 RAZY. StUCHALISMY GtOSU ZNANEJ
0OSOBY OPOWIADAJACY O TRUDNOSCIACH ZYCIA OSOB Z SM ORAZ POMOCY JAKA SWIADCZY PTSR.
13 PAZDZIERNIKA 2013 — ,SYMFONIA SERC” OFICJALNIE ZAKONCZYtA SIE PODSUMOWANIEM NA
ZAMKU KROLEWSKIM W W-WIE. PODCZAS TEGO WIECZORU PIETNASTU OSOBOM SZCZEGOLNIE
ZAANGAZOWANYM W DZIAtANIA PODNOSZACE SWIADOMOSC SPOtECZNA WRECZONO HONOROWE
ODZNACZENIA ,AMBASADOR SM”, A JEDENASTU OSOBOM | INSTYTUCJOM WSPIERAJACYM
ORGANIZACIE ,,SYMFONII SERC” WRECZONO PODZIEKOWANIA , SERCA SERC”. WRECZONO TAKZE
NAGRODY 4 OSOBOM, KTORE ZWYCIEZYtY W KONKURSIE SKIEROWANYM DO MEDIOW. WIECZOR
USWIETNIL RECITAL ZNANEJ SOPRANISTKI (CHOREJ NA SM) ALEKSANDRY RESZTIK | TADEUSZA
SZLENKIERA. PROWADZENIE POWIERZYLISMY TAKZE OSOBIE MEDIALNEJ, CHOREJ NA SM.
PAZDZIERNIK — LISTOPAD 2013 — PODCZAS FESTIWALU FILMOW AMERYKANSKICH WE WROCLAWIU
ZOSTAt DWUKROTNIE POKAZANY OBRAZ AMERYK. REZYSERA CHOREGO NA SM, JASONA DASILVA, PT.
,NA WEASNYCH NOGACH” (ANG. ,, WHEN | WALK”). PO JEDNYM Z POKAZOW ODBY*A SIE DYSKUSJA. PO
FESTIWALU DWUKROTNIE WYSWIETLILISMY TEN FILM W W-WIE, W KINIE LAB W ZAMKU
UJAZDOWSKIM. PO PROJEKCJI ZAPREZENTOWANO TAKZE FILM , KEADKO FAMILY” AUTORSTWA
HISZPANSKIEGO FOTOGRAFA — CARLOSA SPOTTORNO, KTORY POWSTAt W RAMACH PROJEKTU UNDER
PRESSURE ORAZ ODBYtA SIE DYSKUSJA NA TEMAT ,,SZTUKA A SM”.

PRZEZ CALY WRZESIEN, ULICAMI W-WY JEZDZItY OBRANDOWANE INFORMACJAMI O SM, PTSR |
SYMFONII SERC -TRAMWAIJE. W KOSZYCZKACH ZNAJDOWALY SIE ULOTKI INFORMACYJNE.

W KILKU TRAMWAJACH WARSZAWSKICH NA NOSNIKACH LCD EMITOWANE BYtY SPOTY EDUKACYINE,
SPECJALNIE PRZYGOTOWANE DO TEGO KANAtU INFORMACYINEGO.

PRZEZ CALY WRZESIEN 2013, W SYSTEMACH IDS POLAND /H I/, PROWADZONA BYtA KAMPANIA
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ULOTKOWA W POCZEKALNIACH PRZYCHODNI LEKARZY PIERWSZEGO KONTAKTU W PLACOWEK POZ
/PUBLICZNYCH | NIEPUBLICZNYCH/. W SUMIE NA 2020 SYSTEMACH PRZEKAZALISMY 67.000 SZTUK
ULOTEK. CELEM KAMPANII ULOTKOWEJ BY£O: DOTARCIE DO JAK NAJWIEKSZEJ LICZBY PACJENTOW W
ROZNYM WIEKU POCZYNAJAC OD NAJMEODSZYCH AZ PO 50+ CZYLI KAZDY POTENCJALNY CHORY
ODWIEDZAJACY LEKARZA ORAZ SAMYCH LEKARZY PIERWSZEGO KONTAKTU W PLACOWKACH
ZDROWIA, PRZEKAZANIE INFORMACI)I PACJENTOM O: CHOROBIE, MOZLIWOSCIACH LECZENIA,
PROFILAKTYCE ORAZ ZACHECENIE DO PRACY W CHARAKTERZE WOLONTARIUSZA W PTSR;
ZBUDOWANIE PLATFORMY DIALOGU PACJENTA Z LEKARZEM.

WE WRZESNIU, PARTNEROWALISMY W 2. EDYCJI KAMPANII ,,SM-WALCZ O SIEBIE” ORGANIZOWANE)J
PRZEZ AGENCIJE TELESCOPE. KAMPANIA ADRESOWANA BYtA W SZCZEGOLNOSCI DO PACIENTOW
MEODYCH, DLA KTORYCH DIAGNOZA SM TO OGROMNY, OBEZW+ADNIAJACY STRACH CO DALEJ BEDZIE.
TYMCZASEM DOBRZE LECZONE | REHABILITOWANE SM POZWALA WIELU OSOBOM NA PROWADZENIE
NORMALNEGO ZYCIA.

W RAMACH TEJ KAMPANII ,SYMFONIA SERC” W 2013 R, WYKONALISMY | ROZDALISMY NASTEPUJACE
MATERIALY PROMOCYJNE: ULOTKI 100 000 SZT., PROPORCZYKI 150 SZT., TORBY PROMOCYJNE 1000
SZT., OPASKI SILIKONOWE 1000 SZT., PLAKATY 110 SZT., PODKtADKI Z NADRUKIEM 1000 SZT.,
KRZYZOWKI 1000 SZT., DtUGOPISY EKOLOGICZNE Z NADRUKIEM 1000 SZT., KREDKI EKOLOGICZNE 1000
SZT., PROGRAMY 1000 SZT., ZAPROSZENIA 900 SZT., KALENDARZE 500 SZT., FOLDERY 1500 SZT.,
KROWKI W OBWOLUTACH Z LOGO 80 KG.

WOLONTARIAT

W RAMACH KAMPANII ,SYMFONIA SERC” DUZY NACISK POtOZONO NA AKCYJNE DZIAtANIA
WOLONTARIATU. ZOSTALY ONE ZREALIZOWANE W DWOCH KREGACH. PIERWSZY KRAG TO
WOLONTARIUSZE ZE SZKOLNEGO KOtA WOLONTARIATU DZIAtAJACEGO PRZY GIMNAZJUM NR 5 IM. T.
KOSCIUSZKI W W-WIE, Z KTORYM ZOSTALO PODPISANE FORMALNE POROZUMIENIE O
WSPOtDZIALANIU. DRUGI KRAG TO WOLONTARIUSZE POZYSKANI GEOWNIE DO POMOCY PRZY
CALODZIENNEJ AKCJI NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU W DNIU 15.09.2013 R.

PRZESZKOLONYCH ZOSTALO 71 MtODOCIANYCH WOLONTARIUSZY. W ROZNYCH AKCJACH
UCZESTNICZYtO 102 WOLONTARIUSZY, KTORZY PRZEPRACOWALI 926 GODZIN MIEDZY INNYMI W
GREBISZEWIE, NA SWIATOWYM DNIU SM, NA KONFERENCJACH | WERNISAZU, W ZAMKU
KROLEWSKIM, NA KRAKOWSKIM PRZEDMIESCIU.

PRZEZ CALY ROK PROWADZONA BYtA STRONA WWW.SYMFONIASERC.PL; ORAZ PROFIL NA PORTALU
SPOLECZNOSCIOWYM FACEBOOK. STRONA TA, MA SCISLE POWIAZANIE | JEST KOMPATYBILNA ZE
STRONA OGOLNA PTSR WWW.PTSR.ORG.PL. STRONA WWW.SYMFONIASERC.PL., ZAWIERALA
KALENDARIUM | MAPE WSZYSTKICH WYDARZEN. STRONA ZYtA INFORMACJAMI | ZDJECIAMI Z
PRZYGOTOWAN ORAZ REALIZACJI POSZCZEGOLNYCH DZIAtAN ZAROWNO OGOLNOPOLSKICH JAK |
REGIONALNYCH A TAKZE MIEJSCOWYCH /UTWORZONA ZOSTAtA GALERIA ZDJEC DOSTEPNA PRZEZ
CALY CZAS/. TWORZAC PROFILE NA STRONACH SERWISOW SPOLECZN. NP.: FACEBOOK, BLIP, TWITTER
ITD. DOCIERALISMY DO MtODEJ, AKTYWNEJ, CZESCI SPOtECZENSTWA.

W TRAKCIE KAMPANII ,,SYMFONIA SERC” PROWADZILISMY MONITORING MEDIOW:

ZAKRES MONITORINGU OBEJMOWAL PRASE | INTERNET, WYSZUKIWANYM HAStEM BYt SKROT SM |
PTSR.R. NIE JESTESMY W STANIE PODAC DOKtADNEJ LICZBY PRZESLANYCH DO NAS ARTYKULOW,
JEDNAK PRZEGLADAJAC CODZIENNY MONITORING WIDZIMY, ZE ARTYKULOW UKAZYWALO SIE OD
KILKU DO KILKUNASTU. ARTYKULY TE SA KOPALNIA WIEDZY NA TEMAT SM W POLSCE A CZASAMI |
POZA GRANICAMI. O KAZDYM WYDARZENIU Z PODANYM HAStEM, OTRZYMYWALISMY WSZYSTKO TO
CO UKAZALO SIE NA TEN TEMAT. NIE MA MOZLIWOSCI CODZIENNEGO SLEDZENIA ZAPISOW, A
MONITORING POKAZUJE NAM SKALE WYDARZEN W TYM ZAKRESIE W CAtEJ POLSCE, DLATEGO
BARDZO CENNYM ZRODLEM INFORMACII JEST TO DZIALANIE.

PRZEZ OKRES TRWANIA KAMPANII, PROWADZONY BYt MONITORING | EWALUACIA POSZCZEGOLNYCH
DZIAtAN.. OPRACOWANIE | REKOMENDACJE ZNAJDUJA SIE W DOKUMENCIE "EWALUACIA
WEWNETRZNA SYMFONII SERC 2013" ZAWIESZONYM NA STRONIE WWW.SYMFONIASERC.PL.

W EWALUACIJI PROJEKTU POStUZONO SIE DANYMI ILOSCIOWYMI WYWOANYMI W PROCESIE
BADAWCZYM, DANYMI Z LOGOWANIA NA STRONIE INTER. | PORTALU FACEBOOK, DANYMI
JAKOSCIOWYMI ZEBRANYMI PODCZAS DZIAtAN OD UCZESTNIKOW WYDARZEN UZUPEELNIONYMI
OBSERWACJA UCZESTNICZACA. PODSUMOWUJAC UZNAC NALEZY, ZE PROWADZENIE KAMPANII JEST
CELOWE | UZASADNIONE. DOKUMENT EWALUACYINY KONCZY SIE NASTEPUJACYMI
REKOMENDACIAMI: FORMULA KAMPANII SPRAWDZA SIE /POtACZONE DZIALANIA BEZPOSREDNIE Z
MEDIALNYMI/, DOBRYM POMYStEM OKAZUJE SIE POtACZENIE WERNISAZU, WRECZENIE NAGROD |
ROZPOCZECIE KAMPANII, NALEZY W WIEKSZYM STOPNIU PRZYGOTOWAC WOLONTARIUSZY | DAZYC
ABY MOCNIEJ WBUDOWAC GO W CODZIENNE ZYCIE ORGANIZACJI, DZIALANIA KAMPANII SA DOBRZE
ODBIERANE PRZEZ OSOBY ZE SRODOWISKA CHORYCH ZA POSREDNICTWEM ARTYKULOW W SM
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EXPRESS, NALEZY SILNIEJ NIZ DO TEJ PORY ZACHECAC ODDZIALY DO WACZANIA SIE W DZIALANIA
WOKOt KAMPANIINE, ROZWAZENIA WYMAGA ORGANIZACJA ODZNACZEN POtACZONA Z
ZAKONCZENIEM KAMPANII W ZAMKU KROLEWSKIM, JEDNAK POD UWAGE NALEZY WZIAC FAKT, ZE NIE
WSZYSTKIE WYDARZENIA MOGA SIE ODBYWAC W TYM MIEJSCU.

| ROWNIE WAZNA REKOMENDACJA MOWIACA O TYM, ZE KAMPANIE NALEZY PROWADZIC NADAL
JESZCZE PRZEZ CO NAJMNIEJ 3 LATA, TAK ABY ZAMKNAC JEJ OKRES DZIESIECIOLETNI | WTEDY
PRZEPROWADZIC POWAZNE BADANIA PODSUMOWUJACE.

DZIEKI ROZNORODNYM DZIALANIOM, WYKORZYSTANIU WIELU KANALOW KOMUNIKACYJNYCH,
ZAANGAZOWANIU WIELU OSOB - WYDARZENIA BYLY ODBIERANE JAKO W PEENI PROFESJONALNE
ORAZ DOBRZE ZORGANIZOWANE. SZACUJEMY, ZE Z ,SYMFONIA SERC” 2013 ZETKNELO SIE ORAZ W
JAKIKOLWIEK SPOSOB | UCZESTNICZY£O OKOtO 2,5 MILIONA OSOB.

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie$, przysiétek)

1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [] gmina [] wojewodztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego B kilka gmin [0 kilka wojewddztw
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [] poza granicami kraju

2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorcéow dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

2500000

Osoby prawne 27

2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcéw, na rzecz
ktorych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

WSZYSTKIE DZIALANIA PTSR BYLY PROWADZONE W MINIONYM ROKU (2013) JAKO DZIALANIA
NIEODPLATNE. PROJEKTY ZOSTALY SZCZEGOLOWO OPISANE POWYZEJ. W RAMACH
FINANSOWANIA 1% DZIAtANIA PODEJMOWANE PRZEZ PTSR TO PROGRAM LECZENIA |
REHABILITACII, DZIALANIA INFORMACYINE | RZECZNICZE. ORGANIZACJA PRZYJMOWALA
ROWNIEZ DAROWIZNY OD OSOB FIZYCZNYCH | OD 0SOB PRAWNYCH.

POZOSTALE PROJEKTY PTSR SA PROWADZONE DZIEKI FUNDUSZOM POCHODZACYM Z
KONKURSOW (PO FIO, PFRON, PROJEKTY MIEDZYNARODOWE).

3. Informacja dotyczaca dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

f* Tak
" Nie

3.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

wskazaniem sfer/y dziatalnosci pozytku publicznego, o ktdrych dziatalnos¢ na rzecz oséb |Pozostata dziatalnosé w |86.90.E
mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci | niepetnosprawnych zakresie opieki
pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2010 r. Nr 234, poz. zdrowotnej, gdzie
1536, z pozn. zm.), a takze kodu/ow PKD 2007 : -
A o v o . indziej
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi . .
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac niesklasyfikowana
informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie dziatalno$é na rzecz oséb  |Dziatalnoé¢ pozostatych [94.99.2
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu . t h . ..
dziatalnosci niepernosprawnyc organizacji . )
cztonkowskich, gdzie
indziej
niesklasyfikowana
4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego * Mie

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)
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4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem sfer/y 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, a takze kodu/éw PKD 2007

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg

" Tak
& Nie

Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

5.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie
sprawozdawczym, a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podaé
informacje na temat trzech gtdwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

11l. Przychody i koszty organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikdw/zyskow i strat)

15,607,622.94 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

15,246,885.61 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

0.00 zt

c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt

d) Przychody finansowe

337,636.78 zt

e) Pozostate przychody

23,100.55 zt

2. Informacja o zrédtach przychodéw organizacji

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych

4,652,228.70 zt

2.2. Ze zrédet publicznych ogétem:

318,166.27 zt

a) ze srodkow europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych

0.00 zt

b) ze sSrodkéw budzetu panstwa

271,915.42 zt

c) ze Srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego

46,250.85 zt

d) ze Srodkéw panstwowych funduszy celowych

0.00 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

1,235,923.77 zt

Druk: MPiPS
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a) ze sktadek cztonkowskich

19,116.20 zt

b) z darowizn od osdb fizycznych

527,587.11 zt

c) z darowizn od 0séb prawnych

687,370.30 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbiorek publicznych, kwest) 1,850.16 zt
e) ze spadkdw, zapisow 0.00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw majatkowych) 0.00 zt

2.4. Z innych zrédet

9,401,304.20 zt

3. Informacje o sposobie wydatkowania srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych

3.1. Stan $rodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych na pierwszy dzien

roku sprawozdawczego

7,259,055.82 zt

3.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej

w okresie sprawozdawczym ogétem

2,938,940.43 zt

3.3. Dziatania, na ktdore wydatkowano srodki pochodzace z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych w okresie

sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

[any

organizacji cztonkowskich gdzie indziej nie sklasyfikowana

94,99,Z Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w rozwigzywaniu wszelkich probleméw
zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowg oraz wspétdziatanie w
organizowaniu dziatalnosci spotecznej, gospodarczej i kulturalnej — dziatalnos¢ pozostatych

2,938,940.43 zt

3.4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdéb fizycznych, wskazane przez podatnikow
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktdre organizacja pozytku publicznego wydatkowata najwiecej srodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z wydang kwotg

[EEN

PROGRAM LECZENIA | REHABILITACII

2,540,320.69 zt

N

CELE STATUTOWE PTSR

398,619.74 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢

kosztow

finansowana z 1%

podatku

dochodowego od
0s06b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem:

4,005,381.48 zt

2,701,290.19 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

3,724,977.61 zt

2,659,206.54 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0.00 zt 0.00 zt

c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt

d) koszty finansowe 669.98 zt

e) koszty administracyjne 237,650.24 zt

f) pozostate koszty ogotem 42,083.65 zt 42,083.65 zt
4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% podatku 18,517.00 2t

dochodowego od oséb fizycznych

5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku

publicznego w okresie sprawozdawczym

Druk: MPiPS
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5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

11,521,908.00 zt

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0.00 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
w tym: wysokos¢ srodkow przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0.00 zt
IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym
¥ zpodatku dochodowego od oséb prawnych 0.00 zt
W z podatku od nieruchomosci 0.00 zt
W z podatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org'anllzaqa korzystata z nastepujacych [~ 2z podatku od towaréw i ustug 0.00 z
zwolnien
W z optaty skarbowe;j 0.00 zt
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji wraz z kwotq
przyznanego zwolnienia) W z op’rat sadowych 0.00 zt
[~ zinnych zwolnien, jakich: 0.00 zt
[~ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej & Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodpfatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43, poz. 226, z £ Mie
pozn. zm.)
[~ wiasnosé
. . . , [~ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach y y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ¥ najem
Skarbu Panistwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uzyczenie
. L . " [ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[~ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 12.0 0séb
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w ’
organizacji)
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 9.5 etatow
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi 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 doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 44.0 oso6b
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2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkow

{* Tak
7 Nie

211.00 osdb fizycznych

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

27.00 oséb prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodhnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
fizyczne, ktére ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia 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
7 Nie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krotszy niz 30

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

102.00 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie

- . ; . . 0.00 os6b
umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego

tym:

b) inne osoby 102.00 oséb
3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6
MIESIECY 12.00 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0.00 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego '
tym:

b) inne osoby 12.00 oséb
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 0.00 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0.00 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego '
tym:

b) inne osoby 0.00 os6b
VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym
1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 807,344.86 zt

a) z tytutu umow o prace

504,957.13 zt

- wynagrodzenie zasadnicze

497,455.14 z

- nagrody 0.00 z
- premie 4,097.83 zt
- inne Swiadczenia 3,404.16 zt

b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych

302,387.73 zt

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
pozytku publicznego

807,344.86 zt
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- a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia odptatna pozytku publicznego

0.00 z

tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego

807,344.86 zt

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
gospodarczg organizacji

0.00 zt

4. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

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¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy)

1,500.00 zt

5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz

umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 z

6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie

zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

1,399.55 zt

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom

Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(patrz komentarz do punktu 4)

2,000.00 zt

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

0.00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne S$wiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

9,728.10 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajgcego, kontroli lub nadzoru, organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0.00 zt

11. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz
wynagrodzenia wyptaconego osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

0.00 z

12. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen

CZLONKOWIE RADY STOWARZYSZENIA NIE

(Mozna podzielic sie z opiniq publiczng dodatkowymi uwagami dotyczqcymi POB|ERAJA WYNAGRODZENIA ZA FUNKCJE

poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji, wowczas nalezy wpisac ZARZ AD CZE W ORGANIZACJI

te uwagi w przygotowane pole)

VII. Informacja o udzielonych przez organizacje pozytku publicznego pozyczkach pienieznych w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

™ Tak
= Mie

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0.00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

VIII. Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez organy administracji publicznej w okresie

sprawozdawczym
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" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego O Hie

2. Informacja na temat gtéwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy poda¢ nazwe zadania, jego gtéwny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajgcego dotacji Kwota
1|Symfonia Serc 2013 Kampania informacyjna o SM  |Mazowieckie Centrum Polityki 46,541.00 zt
Spotecznej
* Tak

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji
rzgdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie

4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podaé nazwe zadania, jego gtowny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajgcego dotacji Kwota

1|Razem fatwiej Poradnia psychologiczno- PFRON 76,743.10 zt
spoteczna dla oséb z SM

2|Symfonia serc kampania informacyjno- FIO- Fundusz Inicjatyw 195,915.04 zt

edukacyjna Obywatelskich

IX. Informacja dotyczaca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym zamoéwien
publicznych
(Nalezy wpisac realizowane zamdwienia publiczne w rozumieniu ustawy z dnia 29 stycznia 2004 r. — Prawo zamowier publicznych (Dz. U.

22010r. Nr 113, poz. 759, z pézn. zm.) oraz te, do ktorych nie stosuje sie przepisow ww. ustawy, np. zamadwienia, ktérych wartosc nie
przekroczyta wyrazonej w ztotych réwnowartosci kwoty 14.000 euro)

" Tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zaméwienia publiczne * Nie
2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp Przedmiot zamdwienia Nazwa organu Kwota

X. Informacje uzupetniajace

1. Wykaz spoétek, w ktorych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

Lp Nazwa spotki Siedziba spotki % udziatéw | % udziatu w ogdlnej
lub akcji w liczbie gtosow
kapitale

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie sprawozdawczym

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli

[EEN

Ministerstwo Pracy i Polityki Spotecznej 1

4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 & Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z pézn. zm.) lub

rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku badania " Nie
sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)

5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktorymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)
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"IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym" : nie mozemy oszacowac wielkosci kwot ulg i zwolnien

MAGDALENA FAC, SEKRETARZ
GENERALNA PTSR
LUIZA WIECZYNSKA, Z-ca
SEKRETARZA GENERALNEGO
PTSR
30.03.14
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