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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 UL. NOWOLIPKI Nr domu 2A Nr lokalu

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 00-160 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 22 241 39 86

Nr faksu 22 354 60 26

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 Poteé Przewodniczacy TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Jan Ryszard Madey Skarbnik TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Helena Leokadia Ktadko Wiceprzewodniczaca TAK
Marek Katuzifski Wiceprzewodniczacy TAK
Mirostaw Wilk Sekretarz TAK
Eleonora Rosmarska Cztonek TAK
Krystyna Frankowska Cztonek TAK
Matgorzata Felger Cztonek TAK
Helena Hanna Konarska Cztonek TAK
Edward Mérawski Cztonek TAK
Andrzej Pawliszewski Cztonek TAK
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8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

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

nadzoru)

Maria Kulenty Przewodniczaca TAK
Katarzyna Gotombiewska |Cztonek TAK
Bozena Siedlecka Cztonek TAK

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisa¢ cele na podstawie statutu organizacji)

Towarzystwo jest organizacjg spoteczng obywateli polskich ze
stwardnieniem rozsianym oraz ich rodzin i przyjaciot, dziatajagcg na gruncie
konstytucji PR i majgca na celu:

1. Poprawe ich warunkdéw zyciowych i zdrowotnych oraz zwiekszania
uczestnictwa w zyciu spotecznym, gospodarczym, zawodowym,
kulturalnym, turystycznym i sportowym kraju,

2. Jak najwszechstronniejszg ich rehabilitacje i leczenie rozumianych, jako
proces osiggania optymalnego funkcjonowania w spoteczenstwie po to,
by zapewni¢ im mozliwos¢ kierowania wtasnym zyciem,

3. Likwidacje barier psychologiczno-spotecznych poprzez uswiadomienie
petnosprawnej spotecznosci problematyki dotyczacej oséb ze
stwardnieniem rozsianym i ksztattowanie partnerskich postaw miedzy
tymi grupami,

4. Artykutowanie i reprezentowanie interesdw oséb ze stwardnieniem
rozsianym w kraju oraz na arenie miedzynarodowe;j.

10. Sposab realizacji celow statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposdb realizacji celéw statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)
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Cele swoje realizuje przez:

1. Wspétdziatanie z administracjg panstwowg i samorzgdowg, placéwkami
stuzby zdrowia i opieki spotecznej, a takze z innymi organizacjami
pozarzagdowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb
niepetnosprawnych,

2. Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w rozwigzywaniu ich
problemdéw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng i socjalno-
bytowg, finansowanie na ustalonych zasadach kosztdw powszechnie
uznanych i przyjetych metod leczenia i rehabilitacji leczniczej, spotecznej
oraz zawodowej, a takze wspdtdziatanie w organizowaniu dziatalnosci
spotecznej, gospodarczej i kulturalnej dla chorych,

3. Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu
przeciwdziatanie uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i
bezradnosci, szczegdlnie wsrdd oséb najciezej poszkodowanych,

4. Prowadzenie dziatalnosSci popularyzatorskiej, informacyjno-
uswiadamiajacej, zmierzajgcej do petnej integracji osob ze stwardnieniem
rozsianym ze spotfeczeristwem ludzi petnosprawnych i ksztattowanie
wtasciwych postaw przy wykorzystaniu srodkdw masowego przekazu i
wtasnych publikacji,

5. Inicjowanie i uczestniczenie w pracach badawczych oraz legislacyjnych
dotyczacych zycia i warunkow bytu, oswiaty i wychowania oraz
specyficznych potrzeb osdb ze stwardnieniem rozsianym, a takze sposobu
ich zaspokajania - zwtaszcza w zakresie:

a) ujawniania barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych,
komunikacyjnych i innych, ograniczajgcych kontakt oséb ze
stwardnieniem rozsianym ze srodowiskiem i utrudniajgcych im
rehabilitacje oraz wystepowanie do kompetentnych wtadz z wnioskami o
ich usuniecie,

b) opracowywania adekwatnych rozwigzan problemu dostepu osoéb ze
stwardnieniem rozsianym do réznego rodzaju stanowisk pracy zgodnie z
ich mozliwosciami fizycznymi, kwalifikacjami i zainteresowaniami oraz
zasad jego realizacji,

c) opiniowania i inicjowania produkcji sprzetu ortopedycznego i
rehabilitacyjnego niezbednego lub usprawniajgcego zycie codzienne i
prace oséb ze stwardnieniem rozsianym.

6. Organizowanie kongreséw, konferencji, sympozjow, posiedzen,
zjazddw, poradnictwa, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych i
innych, a takze obozdéw i wczaséw,

7. Podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych zgodnie z celami
statutowymi towarzystwa,

8. Otaczanie szczegdlng opieka dzieci osdb ze stwardnieniem rozsianym i
ich rodzin, a takze oséb z nowym rozpoznaniem stwardnienia rozsianego,
9. Budzenie i pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych srodowisk do
dziatania na rzecz oséb ze stwardnieniem rozsianym,

10. Prowadzenie dziatalnosci wydawniczej zgodnie z obowigzujgcymi
przepisami,

11. Udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych
spraw 0sob ze stwardnieniem rozsianym,

12. Utatwianie osobom ze stwardnieniem rozsianym podejmowania
zatrudnienia oraz podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze
podejmowania dziatalnosci spoteczno-uzytecznej,

13. Podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego,

14. Zabieranie gtosu w publicznych debatach w sprawach z zakresu
statutowej dziatalnosci towarzystwa,

15. Wspétprace i wymiane doswiadczen z innymi organizacjami i
instytucjami polskimi zagranicznymi i miedzynarodowymi,

16. Reprezentowanie intereséw oséb chorych na stwardnienie rozsiane w
ramach uczestnictwa, na rzecz oséb chorych - za ich zgodg lub w ich
imieniu, w postepowaniach sgdowych, administracyjnych oraz innych
toczacych sie przed organami wiadzy publicznej,

17. Przeciwdziatanie uzaleznieniom i wykluczeniu spotecznemu, ktore sg
wynikiem choroby wsrdd chorych i ich rodzin.

Druk: MPiPS




Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

Dziatania rzecznicze i reprezentacja intereséw chorych

W roku 2014 Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 31 Uchwat, w tym.
m.in. dotyczacych przyznania tytutéw Cztonkéw Honorowych PTSR, a takze w biezgcych sprawach
zwigzanych z funkcjonowaniem Towarzystwa.

Podczas Walnego Zebrania Delegatéw przyjeto sprawozdanie merytoryczne i finansowe za rok 2013.
Wtadze stowarzyszenia pracowaty i spotykaty sie w ramach Prezydium Rady Gtéwnej (30.06.2014,) oraz
Rady Gtéwnej (09.02.104, 16.05.14, 17.05.14, 26.07.14, 21.09.14, 17.10.14, 23.11.14).

Odbyto sie réwniez 1 spotkanie Oddziatéw —we Wroctawiu (17-19 wrzesnia 2014) potaczone z
jubileuszem Oddziatu we Wroctawiu, poswiecone problematyce leczenia i rehabilitacji w SM oraz
wspotpracy oddziatow.

Zostat zlikwidowany Oddziat PTSR w Biatej Podlaskiej.

We wrzes$niu 2014 odbyto sie spotkanie Zespotu Parlamentarnego ds. Stwardnienia Rozsianego: ,,Jakos¢
zycia 0sdb z SM- praca, rodzina, zabezpieczenie spoteczne”.

W ramach dziatan informacyjnych i rzeczniczych przeprowadzono konferencje — Okragty Stét w
Gdansku, poswiecony dostepowi do leczenia w wojewddztwie pomorskim oraz Okragty Stét we
Woroctawiu zorganizowany przez Oddziat Dolnoslgski.

Przedstawiciele PTSR reprezentowali rowniez srodowisko oséb chorych podczas licznych konferencji i
spotkan, w tym m.in. organizowanych przez PFRON (konferencja prasowa ,,Praca tak wazna jak
leczenie”), spotkania Dialogu dla Zdrowia (ktérego PTSR jest cztonkiem), szkolenia organizowane przez
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej, Boris, FRSO, Polskie Stowarzyszenie Fundraisingu,
podczas konferencji Stwardnienie Rozsiane w todzi (Termedia, 08.03.2014).

PTSR prowadzit ozywiong korespondencje z Ministerstwem Zdrowia i Narodowym Funduszem Zdrowia
dotyczacg m.in. zniesienia ograniczenia dtugosci terapii w SM, konnczgcego sie w 2014 r. 5-letniego
okresu refundowanej terapii oraz zwiekszeniu naktadéw, rehabilitacji w SM, opiece paliatywnej. Na
spotkaniach z MZ i NFZ dodatkowo poruszano nastepujace tematy: gwarancja kontynuacji leczenia dla
kobiet przerywajgcych terapie ze wzgledu na cigze, refundacja leczenia dla dzieci ponizej 12 roku zycia i
zwiekszenie limitu dziennego pieluchomajtek.

W grudniu 2014 r. w biurze RG PTSR odbyto sie spotkanie Doradczej Komisji Medycznej, na ktérym
omawiano nastepujgce tematy:

- Zmiany w kryteriach wykluczenia z programu leczenia interferonami: obnizenie granicy punktowe;j
stanu klinicznego chorego ocenianego na skali EDSS z powyzej 6 punktdw na powyzej 4,5 punktow -
pozbawienie pacjentdw mozliwosci dalszego leczenia.

- Zastosowanie Fingolimodu (Gylenia) w leczeniu szybko postepujacej postaci choroby bez koniecznosci
prowadzenia wczesniejszej rocznej terapii interferonami (obecnie jedynie Tysabri).

- Automatyczne wigczanie do programu leczenia kobiet, ktdore przerwaty terapie lekowa z powodu
urodzenia dziecka lub okresu potogu.

- Wydtuzenie programu leczenia lekami Il linii powyzej obowigzujgcego 5 letniego limitu.

- Leczenie SM u dzieci ponizej 12 roku zycia — refundacja leczenia, uzyskiwanie indywidualnej zgody na
leczenie.

- Zastosowanie komérek macierzystych w terapii SM, skutecznos¢, bezpieczenstwo, badania kliniczne,
ustalenie oficjalnego stanowiska DKM w tej sprawie.

- Opieka paliatywna dla pacjentéw lezgcych z zaawansowanym SM.

PTSR wtgczat sie tez w charakterze eksperta w prace Agencji Oceny Technologii Medycznych opiniujac
programy lekowe.

PTSR udato sie wynegocjowad darowizny lekowe dla szpitali w celu zabezpieczenia okresu
przejsciowego dla pacjentow na czas procedowania w Ministerstwie Zdrowia. Dzieki staraniom PTSR
Avonex, Betaferon, Copaxone od lipca 2014 sg refundowane w oparciu o nowy ksztatt programu
lekowego, bez ograniczenia czasowego terapii.

Warsztaty dla Liderow

W pazdzierniku i grudniu 2014 w Warszawie odbyty sie dwa spotkania skierowane do mtodych osdéb z
SM (ponizej 40 roku zycia) z catej Polski. Celem byto zapoznanie tej grupy wiekowej z dziataniami PTSR,
umozliwienie poznania siebie nawzajem i zachecenie do aktywnosci na polu wspdlnych staran o
poprawe sytuacji oséb chorujgcych na stwardnienie rozsiane. Warsztaty cieszyty sie bardzo duzym
zainteresowaniem, liczba chetnych przewyzszyta liczbe miejsc. Wsréd omawianych tematéw byto:
budowanie nastawienia na cel, sztuka przekonywania -argumenty racjonalne i emocjonalne, negocjacje
problemowe, rozmowy z urzednikami i politykami, szukanie wsparcia u oséb opiniotwérczych.

Program leczenia i rehabilitacji ,Mam Szanse” — finansowany z 1% podatku

Stan PLIR na koniec 2014 roku: 851 zarejestrowanych oséb; 784 subkonta aktywne; 40 oséb przystgpito
do PLIR; 24 osoby zamknety subkonta (w tym 2 osoby zmarty).

Druk: MPiPS




Produkty i ustugi finansowane z PLIR:

e Leki immunomodulujace;

e Leki fagodzace objawy choroby;

e Terapie: psychologiczna, urologiczna, logopedyczna i inne tagodzgce objawy choroby;

e Okulary lub soczewki kontaktowe;

¢ Zabiegi rehabilitacyjne i turnusy rehabilitacyjne;

¢ Przyrzady i sprzety do rehabilitacji;

* Wazki inwalidzkie oraz inne sprzety utatwiajgce poruszanie sie osoby niepetnosprawnej ruchowo;

* Sprzety utatwiajgce likwidacje barier komunikacyjnych wynikajgcych z niepetnosprawnosci zwigzanej
z SM;

¢ Modernizacja mieszkania i dostosowanie mieszkania do potrzeb osoby niepetnosprawnej z SM;

« Srodki higieniczne zwigzane z problemami z nietrzymaniem moczu w SM;

® Przyrzady do aplikacji lekéw oraz ich przechowywania;

e Zabiegi akupresury traktowane jako metoda leczenia bdlu;

e Literatura i prasa specjalistyczna o tematyce zwigzanej z SM: chorobg, leczeniem i rehabilitacjg oraz
poprawg jakosci zycia, dostepnej na rynku wydawniczym;

¢ Sprzet utatwiajacy likwidacje barier technicznych.

Zmiany we wskazéwkach dot. PLIR dotyczyty gtdwnie utatwien zwigzanych z finansowaniem
poszczegdlnych ustug w ramach programu, m.in. wprowadzono mozliwos¢ zwrotu kosztow i wizyty u
kazdego specjalisty u ktorego wizyta jest konsekwencja stwardnienia rozsianego, zakupu i montazu
klimatyzacji oraz sprzetu samoczyszczacego-bezdotykowego (co utatwia prowadzenie gospodarstwa
domowego chorym).

Wsparcie rzecznicze i prawne udzielane przez PTSR

W roku 2014 kontynuowana byta wspétpraca z prawnikami, porad prawnych udzielano podczas
dyzuréw prawnika dwa razy w miesigcu, podejmowano tez rozmaite sprawy rzecznicze. Porad
prawnych udzielato dwdch prawnikéw zaleznie od potrzeb i komplikacji sprawy — prawnik i rzecznik
0s6b chorych na SM powotany przy PTSR.

Udzielono wsparcia i doradztwa w nastepujgcych sprawach: brak zgody spétdzielni na wybudowanie
podjazdu, ubezpieczenie w trakcie ubiegania sie o rente z tytutu niezdolnosci do pracy, ubieganie sie o
orzeczenie o stopnia niepetnosprawnosci przebywajgc w zakfadzie karnym, warunki przedterminowego
zwolnienia,

zwolnienie z pracy - Swiadczenia przedemerytalne i rente, ubezpieczenie zdrowotne osoby
niepetnosprawnej w st. znacznym, pomoc przy napisaniu wniosku o rente specjalng, Swiadczenia z
PFRON, prawo do zasitku dla bezrobotnych, postepowanie w sprawie wymeldowania, uprawnienie do
renty socjalnej, brak mozliwosci uzyskania lokalu komunalnego, przeniesienie leczenia do innej
placéwki, prawo do renty socjalnej, prawo do renty z tytutu niezdolnosci do pracy w przypadku osoby
pobierajgcej rente socjalng, mozliwos¢ odliczenia od podatku wydatkédw na basen, spdr ze spotdzielniag
0 zawyzong optate, zwrot kaucji przy wykupie mieszkania, odwotanie od orzeczenia lekarzy ZUS,
odpowiedzialnos¢ za dtugi matki zamieszkujgcej wspdlnie w mieszkaniu, stygmatyzacja oséb chorych na
SM na rynku pracy, naruszenie wtasnosci — formy pomocy, postepowanie sagdowe o uznanie dziecka i
alimenty, zwrot zasitkow dla opiekunéw ON, uniemozliwienie wjazdu na teren dziatki samochodem,
problemy z komornikiem, obliczenie wysokosci renty, odrzucenie wniosku o prewencje rentowa ZUS,
pomoc dla pacjenta chorujacego na postepujgcg postac SM, czy staz powoduje wyrejestrowanie i
pozbawienie zasitku dla bezrobotnych?, wypowiedzenie umowy najmu ON, problemy z pracodawcg —
dyrektorem szkoty-dyskryminacja, ulga na dzieci — maz pobrat, czy musi podzieli¢ sie z zong?, nabycie
wadliwego wodzka inwalidzkiego, zasitek pielegnacyjny — trudnos¢ w ustaleniu poczatku
niepetnosprawnosci, czas pracy ON, czy prawidtowe jest zadanie przez notariusza zawarcia umowy od
zaswiadczenia o poczytalnosci osoby chorej?, odwyk zasgdzony przez sad, usuniecie ze szpitala
odwykowego, skrdocony czas pracy ON — czy praca w ,,przecietnej” normie czasu pracy to nadgodziny?,
zwolnienie z pracy po dtugim zwolnieniu chorobowym, nieuczciwy przedsiebiorca — wadliwy towar
konsumencki, wydanie wtasnosci, alimenty od rodzenstwa, Swiadczenie rentowe z UK, zawieszenie,
mozliwos¢ uzyskania Swiadczen w RP, nieuczciwy przedsiebiorca- towar zakupiony z subkonta, obawy o
zwolnienie z pracy, pomoc dla samotnego rodzica z dwdjka dzieci, karta parkingowa — nowe
uregulowania, karta parkingowa a orzeczenie o st. niepetnosprawnosci, wypowiedzenie umowy o
prace, zatrudnianie na umowe cywilnoprawng w warunkach zatrudnienia pracowniczego, sprawa
sgdowa — renta z tytutu niezdolnosci do pracy, orzeczenie o st. niepetnosprawnosci a mozliwos¢ pracy,
problemy z pracodawca, praca na wysokosci, stosunek cywilnoprawny, wynagrodzenie, karty
parkingowe - trudnosci w uzyskaniu, zalane mieszkanie, kolejka na rehabilitacje, uzyskanie znacznego
stopnia niepetnosprawnosci pomimo $wiadczenia pracy, wymeldowanie z mieszkania przez bytego
meza, praca w ochronie-czas pracy-nadgodziny, uzyskanie zasitku z MOPS-pomoc w odwotaniu, praca w
ochronie — godziny pracy, sprawa z zakresu ubezpieczen, przeniesienie leczenia do innej placowki,
whiosek o podziat majatku, eksmisja meza z domu,, mobbing, dyskryminacja w pracy, czy mozna

Druk: MPiPS




udostepnié¢ dane darczyicow w ramach 1%?, naganne postepowanie pracodawcy, utrudnianie pracy.
Infolinia SM

Infolinia SM jest statym projektem PTSR.

Centrum Informacyjne SM przyjeto w 2014 r. ponad 1 388 spraw. Klientami Infolinii byty osoby z
podejrzeniem SM, osoby chore na SM ($wiezo zdiagnozowane oraz chorujgce od lat), rodziny i bliscy
chorych oraz osoby wspierajgce (lekarze, rehabilitanci, studenci wydziatéw medycznych i rehabilitacji).
Sprawy kierowane do CISM dotyczyty : diagnostyki, leczenia i rehabilitacji SM, zatrudnienia oséb
chorych z SM, problemoéw rentowych, finansowych oraz spraw rodzinnych.

Najwiecej zapytan dotyczyto publikacji oraz leczenia. Znaczaca liczbe spraw stanowity zgtoszenia na
konsultacje: psychologiczne, neurologiczne, prawne. W kategorii leczenie najwiecej pytan dotyczyto
dostepnosci do leczenia, nowych metod terapii oraz nowych lekéw dla chorych z postepujaca postacig
choroby.

Sprawy wymagajgce monitorowania to: brak dostatecznej informacji dla pacjentéow swiezo oséb
zdiagnozowanych; ograniczona dostepnos¢ do leczenia Il rzutowego; czas oczekiwania na wigczenie do
leczenia | rzutowego (w niektdrych placéwkach czas oczekiwania to kilkanascie miesiecy); wykluczenie z
dostepu do rehabilitacji i leczenia oséb lezgcych zamieszkujgcych w matych miejscowosciach i na wsi;
brak systemowej opieki paliatywnej dla oséb chorych na SM, brak refundacji leczenia Sativex-em.
Sprawy przyjmowane byty telefonicznie, mailowo, listownie oraz osobiscie.

Razem tatwiej — poradnia psychologiczno-socjalna dla oséb ze stwardnieniem rozsianym

Projekt byt realizowany przy dofinansowaniu PFRON (od stycznia 2014 roku do grudnia 2014), a takze
dzieki sponsorom.

Gtéwnym zatozeniem realizacji projektu ,Razem tatwiej — pomoc psychologiczno- socjalna dla oséb ze
stwardnieniem rozsianym” jest prowadzenie poradnictwa przez telefon oraz internet.

Beneficjentami projektu byty osoby niepetnosprawne chore na SM, ktére z réznych powoddéw maja
utrudniony dostep do terapii i porady psychologicznej, a takze poradnictwa socjalnego. Powody te sg
nastepujace:

-bariery architektoniczne,

-brak srodkéw na tradycyjng forme terapii,

-brak dostepu do odpowiednio wyksztatconych psychoterapeutéw i specjalistow.

Z poradni korzystali takze bliscy/opiekunowie chorego, dzieki czemu oferowana pomoc zyskuje
charakter systemowy. Bliscy niejednokrotnie nie radzg sobie w sytuacji diagnozy, a chcg by¢ pomocni
niepetnosprawnemu cztonkowi rodziny.

Terapia prowadzona w ramach tego projektu realizowana byta przez psychologdéw wspodtpracujacych z
polskim towarzystwem stwardnienia rozsianego, ktérzy posiadajg szerokg wiedze o stwardnieniu
rozsianym oraz problemach emocjonalnych zwigzanych z tym schorzeniem, jak réwniez przez
pracownika socjalnego, ktory dobrze orientuje sie w zagadnieniach zwigzanych z SM. Pracownicy
Centrum Informacyjnego SM oraz Infolinii udzielajg zainteresowanym osobom szczegétowych
informacji o poradnictwie psychologicznym i socjalnym oraz prowadzg rejestracje zainteresowanych.
Zgtoszenia przyjmowano takze za pomocg formularza na stronie internetowej PTSR.

Celem projektu byto podniesienie poziomu samodzielnosci oraz samoswiadomosci oséb
niepetnosprawnych chorych na SM, wsparcie psychologiczne wobec faktu diagnozy; zredukowanie
poziomu leku zwigzanego z brakiem akceptacji spotecznej i matg wiarg we wtasne mozliwosci
wynikajacg z faktu choroby. Celem jest réwniez udzielenie informacji na temat wsparcia socjalno-
prawnego dostepnego dla oséb niepetnosprawnych. Ponadto, beneficjenci ostateczni uzyskaja rzetelne
informacje w istotnych dla ich codziennego funkcjonowania obszarach. W rezultacie bedg znali sposoby
i drogi realizacji dziatan zmierzajgcych do poprawy jakosci ich zycia i maksymalnego uczestnictwa w
zyciu spotecznym i zawodowym mimo choroby i niepetnosprawnosci.

U pacjentdow chorych na SM, ktdrzy uczestniczyli w projekcie zaobserwowano:

- wyraZzng poprawe samopoczucia i umiejetnosci radzenia sobie z trudnymi sytuacjami, w tym ze
stresem;

- wzrost pewnosci siebie, wzrost poczucia wtasnej wartosci, - pozytywna zmiane relacji z osobami z
najblizszego otoczenia;

- pojawiajaca sie orientacje na przysztosc, planowanie dziatan, ustalanie celéw; na poziomie
emocjonalnym jest to mozliwe, kiedy cztowiek odczuwa nadzieje i wiare w swoje realne mozliwosci; -
osoby, ktdre cierpig na depresje i s3 w trakcie leczenia farmakologicznego odczuwajg wyrazne
ztagodzenie objawdéw choroby;

- wzrastajgcg motywacje do dbania o swoje zdrowie, diete i podejmowanie dziatan stuzgcych poprawie
stanu fizycznego. Niektdrzy sie na rehabilitacje, ktérg wczesniej uwazaty za ,,niepotrzebng i
nieskuteczng”. Teraz widzac poprawe swojego funkcjonowania psychicznego i fizycznego, odzyskuja
przekonanie, ze majg wptyw na swoje zycie;

- znaczna liczba oséb, ktore zgtaszajg sie w niedtugim czasie po uzyskaniu diagnozy ma nadzieje
niezbedne w tym czasie wsparcie, wiedze i informacje — réwniez dzieki informacjom uzyskanym w
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ramach infolinii,

- w efekcie spotkan o charakterze coachingowym - wspierajacych aktywnos¢ zawodowg — beneficjenci
podejmujg prace zawodowa, lub powstrzymuijg sie przed porzucenia wykonywanej pracy; niektérzy
beneficjenci zmieniajg rodzaj pracy.

U o0s6b bliskich, rodziny i znajomych:

- wzrasta wiedza na temat przebiegu stwardnienia rozsianego i wystepujgcych w tej chorobie trudnosci
na poziomie funkcjonowania zyciowego i psychicznego;

- wzrasta poziom umiejetnosci pomagania bliskiej osobie chorej w walce z chorobg;

- obniza sie poziom napiecia wynikajacy z bezsilnosci i poczucia bezradnosci, ktére sg spowodowane
postepem choroby u waznej osoby bliskiej;

- nastepuje poprawa w codziennym komunikowaniu sie pomiedzy osobami z rodziny;

- pozytywnie zmieniajg sie relacje z osobami z najblizszego otoczenia;

- pozytywnie zmienia sie sposéb traktowanie chorego przez jego bliskich.

Przy realizacji kazdego z modutdw jest prowadzony monitoring:

1. Informator SM jest zobowigzany do prowadzenia rejestru zgtaszanych spraw i comiesiecznego ich
raportowania.

2. Psycholog/pracownik socjalny rowniez jest zobowigzany do rejestracji prowadzonych spraw i
sporzgdzania comiesiecznych raportow.

Porad udzielono 366 beneficjentom. Wiekszos¢ z nich nie byta jednorazowym kontaktem z terapeuta.
Beneficjenci wchodzg w regularny kontakt z terapeutami i porady odbywajg sie systematycznie w
cotygodniowych sesjach.

Konsultacje neurologiczne

Zostaty przeprowadzone bezptatne konsultacje specjalisty neurologa w Lublinie.

Od wrzesnia 2014 w biurze RG PTSR prowadzone sg bezptatne konsultacji neuropsychologiczne dla
0s6b chorych na SM.

SM Express

Gazeta wydawana jest w cyklu miesiecznym (pierwszy numer ukazat sie w maju 2013 r.), kolportowana
bezptatnie, do wszystkich Oddziatéw PTSR. Naktad gazety - 3000 egz., petny kolor. Oddziaty biorg
aktywny udziat w redagowaniu gazety, przesytajgc informacje ze swego regionu, opisujgc swoje
dziatania i pomysty. Na tamach znajdg sie tez porady prawnika, psychologa, wypowiedzi specjalistow,
przedstawicieli innych NGO.

Celem projektu jest podniesienie poziomu Swiadomosci oséb niepetnosprawnych chorych na SM,
aktywizacja cztonkéw oddziatéw PTSR, wzmocnienie organizacji poprzez wymiane doswiadczen miedzy
oddziatami, informowanie o nowosciach w walce z SM, wymiana doswiadczen, pokazywanie ciekawych
rozwigzan w oddziatach, pokazywanie osiggnie¢ osob z SM, pokazywanie nowatorskich rozwigzan w
oddziatach, przyktady dobrej wspotpracy z lokalnymi wtadzami, zachecanie oséb spoza PTSR do
dziatania na rzecz podniesienia Swiadomosci spotecznej o SM.

WSspétpraca zagraniczna

Wspotpraca z EMSP:

- rozpoczecie prac nad adaptacja polskiej wersji kwestionariusza oceny kosztéw zycia oséb ze
stwardnieniem rozsianym, badanie pod kierownictwem dr Giseli Kobelt (European Health Economics)
jest prowadzone réwnolegle w 16 krajach

- rozpoczecie prac nad projektem MS Nurse PRO przeznaczonego dla pielegniarek neurologicznych
zajmujacych sie pacjentem ze stwardnieniem rozsianym, ttumaczenie i adaptacja tej platformy e-
learningowej do warunkdéw polskich rozpoczeta sie w ubiegtym roku (2014), start przewidziany jest na
czerwiec tego roku

- w listopadzie 2014 Pani Magdalena Fac-Skhirtladze zostaje wybrana cztonkiem Komitetu
Wykonawczego Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego.

PTSR uczestniczyto w wiosennej konferencji EMSP, organizacji parasolowe] skupiajacej stowarzyszenia
SM z 34 krajéw Europy. Podczas majowej konferencji przedstawiono nowa wersje Kodeksu Dobre;j
Praktyki w SM, omdéwiono zagadnienia rehabilitacyjne w teorii i w praktyce, zainaugurowany zostat
projekt dla mtodych z SM - Believe&Achieve, a takze przedstawiono obecny status projektu MS Nurse
Pro. Delegacja z Polski wystgpita z prezentacjg nt. wynikéw Barometru SM oraz lobbingu na rzecz
dostepu do leczenia z wykorzystaniem narzedzi oferowanych przez EMSP. Pokazalismy takze szerokiej
pan-europejskiej publicznosci tegoroczny spot kampanii ,,Walcz o siebie”. Reprezentant PTSR wszedt w
sktad nowo wybranego w Dublinie zarzagdu EMSP.

Wyjazdy zagraniczne:

- 20-21 marca 2014, Zurich, Szwajcaria, okragty stét organizacji pacjenckich poswiecony tematowi
indywidualizacji terapii stwardnienia rozsianego, na ile pacjenci rozumiejg specyfike swojej choroby i
wyniki prezentowanych badan klinicznych, co w tej kwestii mogg zrobi¢ organizacje pozarzgdowe,

- 29 lipca 2014, Bruksela, Belgia, warsztaty , Paving Path to Participation” poswiecony kwestiom
zatrudnienia osdb chorych na stwardnienie rozsiane w krajach Unii Europejskiej, co mozna zrobi¢, by z
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jednej strony aktywizowa¢ zawodowo osoby chore, z drugiej zacheca¢ pracodawcéw, by zatrudniali i
inwestowali w rozwdj pracownika z SM,

- 2-4 grudnia 2014, Budapeszt, Wegry, warsztaty “Make your Voice Heard — How to Communicate with
Impact” dedykowane cztonkom organizacji pozarzgdowych z Europy Srodkowo-Wschodniej
dziatajgcych na rzecz oséb chorych na stwardnienie rozsiane, spotkanie poswiecone byto wymianie
doswiadczen, ¢wiczeniu umiejetnosci komunikacji i wystgpien medialnych.

Projekt EUReMS

Projekt EUReMS — Europejski Rejest Chorych na SM

Projekt EUReMS powstat z inicjatywy EMSP. Trwat od lipca 2011 do wrzesnia 2014. Celem projektu byta
poprawa jakosci zycia oséb chorych na SM poprzez lepszg identyfikacje potrzeb zwigzanych z SM, a co
za tym idzie, redukcja kosztéw choroby.

Efekty:

- stworzenie wiarygodnego rejestru EUReMS,

- pogtebienie wiedzy na temat dtugofalowych efektow leczenia,

- wdrozenie wyzszych standarddw terapii i opieki nad pacjentami SM.

PTSR uczestniczyto w projekcie jako tzw. Associated Partner wraz z towarzystwami SM z: Chorwacji,
Niemiec, Norwegii, Rumunii, Wielkiej Brytanii.

Do Europejskiego Rejestru Chorych na SM zostat wtgczony Polish MS register (REJSM), rejestr
regionalny prowadzony przez dr Waldemara Brole ze Szpitala Specjalistycznego Sw. tukasza w
Konskich, we wspotpracy z AGH. Odbyty sie konsultacje z Min. Zdrowia i Konsultantem Krajowym.
Barometr SM

Barometr SM — narzedzie poréwnawcze sytuacji, w tym jakosci zycia oséb z SM, w réznych krajach
Europy. U podstaw Barometru lezy przekrojowy kwestionariusz dotyczgcy wielu aspektow zycia z SM,
wypetniany przez towarzystwa z poszczegdlnych krajow ( PTSR brat w tym udziat) przy wspétudziale
ekspertow medycznych. W lutym 2014 r. przedstawiono wyniki Barometru SM za 2013 rok. W
poréwnaniu z 2011 rokiem Polska przesuneta sie z czwartego od korica na ostatnie miejsce w rankingu
Barometru. Wynikaé to moze z faktu, ze w 2013 Butgaria i Bo$nia i Hercegowina nie wziety udziatu w
badaniu, natomiast Biatorus na pytania o refundacje odpowiedziata nie do kornica konsekwentnie. Wcigz
standard zycia z SM w Polsce jest nizszy od standardu w Czechach i Rumunii, natomiast w rankingu w
dalszym ciggu przodujg Niemcy. Maksymalny wynik do osiggniecia — 245 punktéw, Polska zdobyta 83.
Symfonia Serc — kampania informacyjna

Juz po raz siédmy, PTSR przeprowadzit ,,.SyMfonie serc”, ogélnopolskg kampanie spoteczng, ktorej
celem jest wzrost Swiadomosci spotecznej na temat stwardnienia rozsianego.

Kampania trwata caty rok, ale jej kumulacja nastgpita we wrzesniu, miesigcu zwyczajowo uznawanym
za miesigc SM.

Kampania organizowana jest przez wszystkie struktury PTSR, przez Zarzady Okregowe PTSR miata
miejsce w kilku miastach, najwieksza, zorganizowana zostata przez biuro PTSR odbyta sie w Warszawie.
Ze wzgledu na waznosc¢ zagadnienia, Patronat Honorowy nad ,,SyMfonig serc” objeta Irena Lipowicz,
Rzecznik Praw Obywatelskich.

Kampania sktadata sie z wielu réznorodnych dziatan trwajacych caty rok. Odbyty sie:

1. Miesieczna emisja /we wrzesniu/ spotu telewizyjnego i radiowego w kilku kanatach Telewizji Polskiej
i Polskiego Radia. Spoty byty ogladane i stuchane przez co najmniej 2 miliony osdb.

2. XVI cykliczny charytatywny koncert zespotu UW ,,\Warszawianka” odbyt sie w Sali Kongresowej Patacu
Kultury i Nauki. Koncert, zwyczajowo odbyt sie na rzecz oséb chorych na stwardnienie rozsiane.
Uczestniczyto w nim okoto 2.000 oséb.

3. Dwukrotnie odbyt sie XXI i XXII koncert charytatywny ZPSN nr 4 w Warszawie na rzecz oséb chorych
na stwardnienie rozsiane. Koncerty, ktére odbyty sie w Studio S1, staty sie tradycja dla obydwu
podmiotéw. Uczestniczyto w nich okoto 1000 oséb.

4. 10 pokazow filméw ,,Na wtasnych nogach” i ,,Rodzina panstwa Ktadko”. Pokazy filmow organizowane
byty przez niektére oddziaty PTSR, po ktérych organizowane byty rozmowy na temat pokazywania w
filmach zycia z chorobg jaka jest SM. Szacujemy, ze filmy obejrzato okoto 5000 osdb.

5. Abilimpiada czyli olimpiada umiejetnosci oséb niepetnosprawnych, chorych na SM. Abilimpiada
pofaczona zostata z wyktadami neurologa, psychologa, rehabilitanta, seksuologa. W akcji tej
uczestniczyto okoto 200 osdb.

6. Obchody Swiatowego Dnia SM potgczone z konferencjg prasowa pod hastem ,Pewnego dnia....”. Na
konferencji miata miejsce inauguracja czwartej edycji kampanii ,SM-walcz o siebie” organizowane;j
przez 4 organizacje pozarzadowe: Neuropozytywni, Fundacja Urszuli Jaworskiej, PTSR i firme Telescope.
Akcja, inicjowana przez MSIF a organizowana na catym $wiecie przez kilkadziesigt Towarzystw SM.
Celem akcji jest propagacja informacji na temat zycia z SM w poszczegdlnych krajach. W konferencji
uczestniczyto okoto 70 oséb.

7. Piknik rodzinny, integracyjny zorganizowany w Grebiszewie, w ktérym udziat wzigto ponad 1000
0s6b. Uczestnikami byty osoby chore, z niepetnosprawnosciami oraz osoby zdrowe fizycznie. Rozdano
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wiele materiatéw informacyjnych.

8. W Sochaczewie odbyta sie catodniowa impreza rekreacyjno-muzyczna i edukacyjna podczas ktérej
rozdano wiele materiatdw informacyjnych. Wystgpity zespoty muzyczne z lat 60-70. Szacujemy, ze w
akcji udziat wzieto okoto 500 oséb.

9. Wernisaz nagrodzonych prac w konkursach poetyckim i fotograficznym potgczony z konferencja
prasowg odbyt sie w Fundacji Batorego w Warszawie. Wyrdznieni autorzy otrzymali indywidualne
nagrody, medale, dyplomy, kwiaty. Z nagrodzonych prac zorganizowana zostata wystawa. Na konkursy
skierowane do o0sdéb chorych i z niepetnosprawnosciami, wptyneto 180 prac, z ktérych nagrodzonych
zostato 30 prac. W Wernisazu udziat wzieto okoto 70 oséb.

10. Na konkurs dla mediéw, prowadzony przez PTSR wptyneto 7 prac z czego nagrodzonych zostato 4.
Konkurs kierowany jest do wszystkich medidow, warunkiem jest ukazanie sie audycji lub artykutu o
tematyce SM. Wyrdznione osoby, nagrody oraz dyplomy odebraty w Zamku Krélewskim w Warszawie
podczas gali finatowej ,,SyMfonii serc”.

11. Inauguracja Patronatu Btogostawionej Anieli Salawy nadanego przez Kurie Rzymska osobom chorym
na stwardnienie rozsiane. Dzien 9 wrzesnia, przez Watykan ustanowiony zostat dniem oséb chorych na
SM. Rozdalismy 40.000 sztuk specjalnych ulotek.

12. Catodzienna akcja na Krakowskim Przedmiesciu w Warszawie, w ktorej udziat wzieto ponad 2.000
0s0b. Jest to realizacja roznorodnych dziatan bezposrednich oraz koncert zespotéw mtodziezowych. W
programie znalazty sie dziatania dostosowane do réznych grup wiekowych. W programie znalazty sie
miedzy innymi: taniec na wdzkach inwalidzkich, nauka | Pomocy Przedmedycznej, badanie cukru we
krwi i ci$nienia krwi, koncerty Spiewacze, pokazy taneczne, pokazy walki karate, pokazy opieki nad
zwierzetami, gry i zabawy z dzie¢mi. Przez caty dzien rozdawane byty materiaty informacyjne o SM oraz
udzielane porady.

13. ,Tango Integracja” — happening. PTSR wspdlnie z portalem tangonuestro zorganizowat pokaz tanga
argentynskiego potgczonego z rozdawnictwem materiatdow informacyjnych. Szacujemy, ze w akcji udziat
wzieto okoto 200 oséb.

14. Gala koriczaca ,,SyMfonie serc” na ktérej odznaczone zostaty osoby najwyzszym odznaczeniem PTSR
— ,,AMBASADOR SM”, ktore zastuzyly sie w sposdb szczegdlny w podnoszeniu swiadomosci spotecznej.
Woreczone zostaty takze Podziekowania osobom, ktore w sposdb znaczacy przyczynity sie do realizacji
»SyMfonii serc”. Pani dr Maria Kassur otrzymata tytut Honorowej Przewodniczgcej PTSR. Wieczor
uswietnit koncert w wykonaniu dwdch artystek mtodego pokolenia. W gali uczestniczyto 280 osdb.

15. Przez caty wrzesien, ulicami Warszawy jezdzity obrandowane tramwaje, ktére w koszyczkach miaty
materiaty informacyjne. Reklame zobaczyto okoto 30.000 osdb, a ulotki pobrato 8.000 podrdzujgcych.
16. W 38 tramwajach, przez caty wrzesien, na monitorach LCD ogladalismy 30 sekundowy spot o
trudnosciach zycia z SM. Szacunkowo, spot obejrze¢ mogto okoto 30.000 osdb.

17. W kampanii IDS rozdalismy 70.000 ulotek i folderéw. Systemy IDS umiejscowione byty w
przychodniach stuzby zdrowia w catym kraju.

18. Wspadtpracowalismy z 109 wolontariuszami, jednak podpisaliSmy 11 Porozumien Wolontariackich
na czas dtuzszy niz 1 miesigc. 2 Wolontariuszy prowadzito karty pracy. Pozostali Wolontariusze to 28
0s6b mtodocianych z Gimnazjum nr 5 im. Tadeusza KosSciuszki w Warszawie, ktérzy przeszkoleni zostali
na 4 spotkaniach przygotowujacych. Z nimi nie podpisywano Porozumien, poniewaz takowe podpisano
ze Gimnazjum. Ponad 70 oséb uczestniczyto w akcjach kampanii. Z nimi jednak nie zostaty podpisane
Porozumienia, poniewaz nie wyrazili na to zgody.

Szacujemy, ze z kampanig ,SyMfonia serc”, w rézny sposéb zetkneto sie okoto 2 miliony osdb.

Oprodcz dziatan organizowanych przez PTSR, bylismy wspdtorganizatorami kilku réznorodnych akcji np.:

- ogoblnopolska zbidrka krwi organizowana przez Kluby Motocyklowe z catej Polski ,,Krew jest darem
zycia, podziel sie nim”,

- trzecia edycja kampanii edukacyjnej firmy PR Telescope ,SM — walcz o siebie”. Film stanowi o zyciu
mtodych ludzi z SM,

- koncerty folklorystyczne , Kapele Serc” organizowane przez rézne uczelnie w catym kraju na rzecz
0s6b chorych na SM. W Warszawie byt to koncert ,,Podaj Serce” zorganizowany przez zespét taneczny
Uniwersytetu Warszawskiego ,,Warszawianka".

[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)

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

[] kilka powiatéw [] poza granicami kraju

Druk: MPiPS




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

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

2500000

Osoby prawne

26

2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcéw, na rzecz |-
ktérych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

{* Tak
" Nie

3.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
nieodptatnej 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 (Dz. U. z 2010 r. Nr 234, poz.
1536, z p6zn. zm.), a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac
informacje na temat trzech gtownych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtownego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku

publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

dziatalnosc¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

- Organizowanie
pomocy cztonkom
towarzystwa w
rozwigzywaniu ich
problemoéw zyciowych
poprzez informacje,
pomoc prawng i
socjalno-bytowa,
finansowanie na
ustalonych zasadach
kosztéw powszechnie
uznanych i przyjetych
metod leczenia i
rehabilitacji leczniczej,
spotecznej oraz
zawodowej, a takze
wspotdziatanie w
organizowaniu
dziatalnosci spotecznej,
gospodarczej i
kulturalnej dla chorych,
- Organizowanie
samopomocy
cztonkowskiej majacej
na celu
przeciwdziatanie
uczuciu rezygnacji,
bezwartosciowosci,
osamotnienia i
bezradnosci,
szczegblnie wsérdd oséb
najciezej
poszkodowanych,

- Prowadzenie
dziatalnosci
popularyzatorskiej,
informacyjno-
uswiadamiajacej,
zmierzajgcej do petnej
integracji osob ze
stwardnieniem

86.90.E
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rozsianym ze
spoteczenstwem ludzi
petnosprawnych i
ksztattowanie
wtasciwych postaw przy
wykorzystaniu Srodkow
masowego przekazu i
wtasnych publikacji,

- Podejmowanie i
popieranie inicjatyw
spotecznych zgodnie z
celami statutowymi
towarzystwa,

- Otaczanie szczegdlng
opieka dzieci osdb ze
stwardnieniem
rozsianym i ich rodzin, a
takze osdb z nowym
rozpoznaniem
stwardnienia
rozsianego.

- Udzielanie pomocy
interwencyjnej w
zatatwianiu
indywidualnych spraw
0s6b ze stwardnieniem
rozsianym,

- Ufatwianie osobom ze
stwardnieniem
rozsianym
podejmowania
zatrudnienia oraz
podnoszenia
kwalifikacji
zawodowych, a takze
podejmowania
dziatalnosci spoteczno-
uzytecznej.

Druk: MPiPS
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dziatalnosc¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Wszystkie dziatania
Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia
Rozsianego w roku
2014 byty prowadzone
jako dziatania
nieodptatne zgodnie z
celami statutowymi.
W ramach
finansowania 1%
Polskie Towarzystwo
Stwardnienia
Rozsianego prowadzito
Program Leczenia i
Rehabilitacji "Mam
szanse", prowadzito
réwniez dziatania
informacyjne oraz
rzecznicze.Organizacja
przyjmowata réwniez
darowizny od oséb
fizycznych oraz od oséb
prawnych.

Pozostate projekty
Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia
Rozsianego
prowadzone byty dzieki
funduszom
pochodzgcym z
konkurséw (PO FIO,
PFRON, MCPS).

94.99.Z

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

" Tak
@ Nig

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
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje
na temat trzech gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza

" Tak
& Nie

Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

Druk: MPiPS
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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)

17,530,466.51 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

17,242,808.50 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

0.00 zt

c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt

d) Przychody finansowe

281,578.08 zt

e) Pozostate przychody

6,079.93 zt

2. Informacja o Zzrédtach przychodéw organizacji

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

4,450,092.21 zt

2.2. Ze irodet publicznych ogotem:

234,655.98 zt

a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych

0.00 zt

b) ze sSrodkéw budzetu panstwa

214,678.50 zt

c) ze sSrodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego

19,977.48 zt

d) ze srodkéw panstwowych funduszy celowych

0.00 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

955,818.85 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

10,301.80 zt

b) z darowizn od o0sdb fizycznych

283,454.72 zt

c) z darowizn od 0s6b prawnych

658,194.65 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbiorek publicznych, kwest) 3,867.68 zt
e) ze spadkdw, zapisow 0.00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw majatkowych) 0.00 zt

Druk: MPiPS
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2.4. Zinnych zrédet

11,889,899.47 zt

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

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

8,972,344.09 zt

3.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej
w okresie sprawozdawczym ogdétem

3,410,933.36 zt

3.3. Dziatania, na ktdére wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

[EEY

Organizowanie pomocy cztonkom towarzystwa w rozwigzywaniu wszelkich probleméw zyciowych
poprzez informacje, pomoc prawng, socjalno-bytowa oraz wspotdziatanie w organizowaniu
dziatalnosci spotecznej, gospodarczej i kulturalnej — dziatalnos$¢ pozostatych organizacji
cztonkowskich gdzie indziej niesklasyfikowana

3,410,933.36 zt

3.4. Cele szczegodtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdéb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
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

[

Program Leczenia i Rehabilitacji

2,775,408.80 zt

N

Cele statutowe PTSR

635,524.56 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokosc

kosztow

finansowana z 1%

podatku

dochodowego od
0s6b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem:

4,214,165.55 zt

3,102,775.97 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

4,164,380.50 zt

3,102,775.97 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 2,787.61 zt

e) koszty administracyjne 0.00 zt

f) pozostate koszty ogotem 46,997.44 zt 0.00 zt
4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% podatku 0.00 zt

dochodowego od 0séb fizycznych

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

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

13,078,428.00 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

¥ z podatku dochodowego od o0séb prawnych

2,524,975.00 zt

136.00 zt

Druk: MPiPS
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297.00 zt

W z podatku od nieruchomosci

W z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

[~ zpodatku od towardw i ustug 0.00 zt
1. Org.an'lzaqa korzystata z nastepujacych ¥ zoptaty skarbowej 21.00 zt
zwolnien

[~ zoptat sgdowych 0.00 zt
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji wraz z kwotg
przyznanego zwolnienia) [ zinnych zwolnier, jakich: 0.00 zt

[~ nie korzystata
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
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43, poz. 226, z " Nie
péin. zm.)

[ wiasnos¢
o _— . , [~ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach Y y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu W najem
Skarbu Panstwa 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
(Nalezy wskazad jedng lub wiecej pozycji) | dzierzawa
[ nie korzystata

V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 11.0 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 9.8 etatow
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqgcymi 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 doktadnosciq do 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji $wiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j 64.0 0s6b

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkow

{* Tak
" Nie

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

212.00 osdb fizycznych

26.00 os6b prawnych

Druk: MPiPS
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3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

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
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq swiadczenia 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
7 Nie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz 30

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

98.00 os6b

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

98.00 0sb6b

3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6

miesiecy
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

4.00 os6b

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

4.00 os6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy

(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

7.00 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

7.00 os6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

711,913.78 zt

a) z tytutu uméw o prace

442,924.27 z

- wynagrodzenie zasadnicze

432,870.69 zt

- nagrody 0.00 z
- premie 7,371.00 zt
- inne $wiadczenia 2,682.58 zt

b) z tytutu umow cywilnoprawnych

268,989.51 zt

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

711,913.78 zt

w a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

0.00 zt

tYM:  b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoécig nieodptatng pozytku publicznego

711,913.78 zt

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom

Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwiazku z prowadzong dziatalnoscig 0.00 z
gospodarczg organizacji
Druk: MPiPS 16




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

$wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 1,833.33 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¢ zsumowanq kwote przez 12 (miesiecy)

5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz 70.83 zt
umowy cywilnoprawne '
(patrz komentarz do punktu 4)

6. Wysokosc przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,

niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organdéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne '
(patrz komentarz do punktu 4)

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom

organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 59.326.15 zt
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej '

(patrz komentarz do punktu 4)

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz 2,000.00 z
umowy cywilnoprawne

9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

kontroli lub nadzoru, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz 600.00 z
umowy cywilnoprawne

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,

niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

11. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom

organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia, oraz 12,928.10 zt

wynagrodzenia wyptaconego osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen

(Mozna podzielic sie z opiniq publiczng dodatkowymi uwagami dotyczqcymi
poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji, wowczas nalezy wpisa¢
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

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego

f* Tak
" Mie

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

1|Symfonia Serc Kampania edukacyjna o SM Mazowieckie Centrum Polityki 20,000.00 zt
Spotecznej
: o . A ' Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji :
rzadowej lub paristwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat 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|Razem fatwiej Poradnia psychologiczno- PFRON 121,548.00 zt
spoteczna dla oséb z SM
2|Symfonia Serc Kampania informacyjno- FIO - Fundusz Inicjatyw Spotecznych 99,208.00 zt
edukacyjna

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 zamowien publicznych (Dz. U.
22010 r. Nr 113, poz. 759, z péZn. zm.) oraz te, do ktorych nie stosuje sie przepiséw ww. ustawy, np. zamdwienia, ktérych wartosé nie
przekroczyta wyrazonej w ztotych réwnowartosci kwoty 14.000 euro)

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

X. Informacje uzupetniajace

1. Wykaz spotek, w ktérych 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

Mazowiecki Urzad Wojewddzki 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 pdzn. zm.) lub

rozporzadzenia Ministra Finansow 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 podzielic sie z opiniq publiczng)
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Sylwia Wiesek-Smolinska
Katarzyna Zawada
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