Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
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zarok 2018

*  Formularz nalezy wypetnic w jezyku polskim;

*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

* W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;

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

Data zamieszczenia sprawozdania

1. Nazwa organizacji POLSKIE TOWARZYSTWO STWARDNIENIA ROZSIANEGO

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewodztwo 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 Sqdowym

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 wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji POLEC

petnionej przez poszczegdlnych cztonkow organu zarzqdzajgcego) [HELENA LEOKADIA KLADKO |WICEPRZEWODNICZACA TAK
KRYSTYNA FRANKOWSKA | WICEPRZEWODNICZACA TAK
JOANNA OKARMA SEKRETARZ TAK
ROMA SYMPLICJA DOBRA |SKARBNIK TAK
JUSTYNA MARIANNA CZtONEK TAK
OCHMAN
GRAZYNA SIKORA CZtONEK TAK
HELENA HANNA CZtONEK TAK
KONARSKA
AGNIESZKA JANIK CZtONEK TAK
MALGORZATA FELGER CZtONEK TAK
MIROStAW WILK CZtONEK TAK
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8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu kontroli lub
nadzoru)

Imie i nazwisko Funkcja Wohpisany do KRS
BOG U§LAWA KANTOR PRZEWODNICZACA TAK
GLAPINSKA

BOZENA CIESIELCZUK WICEPRZEWODNICZACA TAK
ANNA DANUTA SAtEK SEKRETARZ TAK
RENATA KOWALSKA CZLONEK TAK
BARBARA JAWOREK CZtONEK TAK

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

Stowarzyszenie jest organizacjg niosacg pomoc chorym na stwardnienie
rozsiane i zinnymi niepetnosprawnosciami, ich rodzinom i przyjaciotom,
dziatajgca na gruncie Konstytucji RP i Konwencji Praw Osdb
Niepetnosprawnych, majaca na celu:

1. pomoc spoteczng, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji
Zyciowej oraz wyréwnywania szans tych rodzin i oséb,

2. udzielanie nieodptatnej pomocy prawnej oraz zwiekszanie $wiadomosci
prawnej spoteczenstwa,

3. dziatalnos$¢ na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej
0s6b zagrozonych wykluczeniem spotecznym oraz oséb w wieku
emerytalnym,

4. dziatalnos¢ charytatywng i dobroczynnosé,

5. wsparcie kultury fizycznej oséb starszych,

6. dziatalnos¢ na rzecz cztonkéw Stowarzyszenia,

7. podtrzymywanie i upowszechnianie tradycji narodowej, pielegnowanie
polskosci oraz rozwoju Swiadomosci narodowej, obywatelskiej i
kulturowej,

8. ochrone i promocje zdrowia, w tym dziatalnosci leczniczej w rozumieniu
Ustawy z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci leczniczej (Dz. U. z 2015 r.
poz. 618, z pdzn. zm.),

9. dziatalno$¢ na rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami,

10. promocje zatrudnienia i aktywizacji zawodowej osdb pozostajgcych
bez pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy,

11. dziatalnos¢ na rzecz réwnych praw kobiet i mezczyzn,

12. dziatalno$é na rzecz oséb w wieku emerytalnym,

13. dziatalno$¢ wspomagajgcg rozwdj techniki, wynalazczosci i
innowacyjnosci oraz rozpowszechnianie i wdrazanie nowych rozwigzan
technicznych w praktyce gospodarczej,

14. dziatalnos$¢ naukowsg, naukowo-techniczng, nauke, edukacje, oswiate,
wychowanie i szkolenie,

15. kulture, sztuke, ochrone débr kultury i dziedzictwa narodowego,

16. wspierania i upowszechniania kultury fizycznej,

17. ekologie i ochrone zwierzat oraz ochrone dziedzictwa przyrodniczego,
18. turystyke, krajoznawstwo, rekreacje ruchowsg, sport masowy, kulture
fizyczng oraz wypoczynek,

19. porzadek i bezpieczenstwo publiczne,

20. upowszechnianie i ochrone wolnosci i praw cztowieka oraz swobdd
obywatelskich, a takze dziatania wspomagajgce rozwdj demokracji,

21. udzielanie nieodptatnego poradnictwa obywatelskiego,

22. ratownictwo i ochrone ludnosci,

23. pomoc ofiarom katastrof, klesk zywiotowych w kraju i za granica,

24. dziatalno$¢ na rzecz integracji europejskiej oraz rozwijania kontaktow i
wspotpracy miedzy spoteczenstwami,

25. promocje i organizacje wolontariatu,

26. przeciwdziatanie uzaleznieniom i patologiom spotecznym,

27. rewitalizacje,

28. prowadzenie punktow poradnictwa zawodowego, prawnego,
psychologicznego, promocje Rzeczypospolitej Polskiej za granica,

29. dziatalnos$¢ pedagogiczng, spoteczng i rodzinng,

30. promocje osiggniec spotecznych, intelektualnych i artystycznych osob
z niepetnosprawnosciami,

1.Cele swoje realizuje poprzez:
1) wspotdziatanie z administracjg pafistwowg i samorzagdowa, placowkami
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10. Sposdb realizacji celéw statutowych organizacji

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

stuzby zdrowia i opieki spotecznej, a takze z innymi organizacjami
pozarzadowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb z
niepetnosprawnosciami,

2) organizowanie pomocy cztonkom Stowarzyszenia w rozwigzywaniu ich
problemoéw zyciowych poprzez informacje, pomoc prawng i socjalno-
bytows,

3) finansowanie na ustalonych zasadach kosztéw powszechnie uznanych
oraz nowoczesnych przyjetych metod leczenia i rehabilitacji leczniczej,
spotecznej oraz zawodowej, a takze wspotdziatanie w organizowaniu
dziatalnosci spotecznej, gospodarczej i kulturalnej,

4) promowanie i wspieranie harmonijnego rozwoju psycho-fizycznego, w
tym sportu i rekreacji,

5) organizowanie i propagowanie aktywnosci i kultury fizycznej poprzez
edukacje prozdrowotng i psychoedukacyjng, szkoleniowg w postaci
treningdw w tym: grup éwiczacych, zawoddw i imprez sportowych,
obozéw sportowych, turystycznych, rehabilitacyjnych oséb z
niepetnosprawnosciami oraz udziat w imprezach sportowych réznych
szczebli, aktywny wypoczynek,

6) organizowanie pomocy majacej na celu przeciwdziatanie uczuciu
rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci, szczegdlnie
wsrdd oséb najciezej poszkodowanych i ubogich,

7) prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, wydawniczej,
informacyjno- uswiadamiajgcej, zmierzajacej do petnej integracji ze
spoteczenstwem przy wykorzystaniu srodkéw masowego przekazu i
wtasnych publikacji,

8) inicjowanie i uczestniczenie w pracach naukowo-badawczych oraz
legislacyjnych dotyczacych zycia i warunkdw bytu, oswiaty i wychowania
oraz specyficznych potrzeb oséb chorych, a takze sposobu ich
zaspokajania,

9) ujawnianie barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych,
komunikacyjnych i innych, ograniczajgcych kontakt oséb z
niepetnosprawnosciami ze sSrodowiskiem i utrudniajgcych im rehabilitacje
oraz wystepowanie do kompetentnych wtadz z wnioskami o ich usuniecie,
10) opracowywanie 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,

11) utatwianie osobom chorym na stwardnienie rozsiane podejmowania
zatrudnienia oraz podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze
podejmowania dziatalnosci spoteczno-uzytecznej,

12) opiniowanie i inicjowanie produkcji sprzetu ortopedycznego i
rehabilitacyjnego niezbednego lub usprawniajgcego zycie codzienne i
prace oséb z niepetnosprawnosciami,

13) dziatania z zakresu udzielania nieodptatnego poradnictwa
obywatelskiego,

14) organizowanie warsztatow tworczych,

15) informacyjne, socjalne i psychologiczne wspieranie rodzin oséb
chorych na stwardnienie rozsiane,

16) organizowanie wszelkiego rodzaju szkolen, kongreséw, konferencji,
sympozjow, posiedzen, zjazddw, poradnictwa, wyktadow, prelekc;ji,
seminiariéw, spotkan, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych,
projekcji filmowych i innych,

17) podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych,

18) pogtebianie wrazliwosci spotecznej réznych srodowisk do dziatania na
rzecz oséb ze stwardnieniem rozsianym,

19) udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych
spraw 0sAb chorych na stwardnienie rozsiane i ich rodzin,

20) podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego,

21) zabieranie gtosu w publicznych debatach,

22) wspotprace i wymiane doswiadczen z innymi organizacjami i
instytucjami,

23) reprezentowanie interesdw osob chorych na stwardnienie rozsiane,
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takze w ramach uczestnictwa - za ich zgodg lub w ich imieniu - w
postepowaniach sgdowych, administracyjnych oraz innych toczacych sie
przed organami wtadzy publiczne;j,

24) przeciwdziatanie wszelkim uzaleznieniom, w tym: alkoholowym,
narkomanii i innym,

25) przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu chorych i ich rodzin,

26) tworzenie i prowadzenie:

a) osrodkoéw, poradni, placowek i innych podmiotéw diagnozy,
rehabilitacji, reedukacji oraz przedsiebiorstw leczniczych,

b) placowek i osrodkéw szkoleniowych,

c) osrodkow i placéwek opieki i pomocy spotecznej,

27) tworzenie fundacji.

2.Stowarzyszenie realizuje swoje cele statutowe takze poprzez inne formy
dziatania dozwolone prawem.

3.Powyisze dziatania mogg by¢ prowadzone zaréwno w formie
nieodptatnej i odptatnej pozytku publicznego.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

DZIALANIA RZECZNICZE | REPREZENTACJA INTERESOW CHORYCH

W roku 2018 Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 85 Uchwat, w tym m.in. dotyczacych
przyjecia nowych Regulaminéw (Walnego Zgromadzenia Delegatow, Pracy RG PTSR, Pracy Prezydium RG PTSR, Rad Oddziatéw),
kontynuowania dziatalnosci Doradczej Komisji Medycznej, biezgcych sprawach zwigzanych z funkcjonowaniem Towarzystwa.
W wrzesniu 2018 zostata wybrana nowa Gtéwna Komisja Rewizyjna PTSR.

Witadze Stowarzyszenia pracowaty i spotykaty sie w ramach Rady Gtownej ( 10/03, 09/05, 08/06, 15/07, 01/09, 12/10) oraz w
ramach Prezydium Rady Gtoéwnej (05/04).

Podjeto uchwaty o utworzeniu Oddziatu Kociewskiego z siedzibg w Tczewie.
RG podjeta uchwate o likwidacji Oddziatu w Opolu.

W rok 2018 odbyty sie:

- 9/06 Walne Zgromadzenie Delegatéw PTSR (przyjecie sprawozdania finansowego oraz merytorycznego za rok 2017, wybor
nowej Gtéwnej Komisji Rewizyjnej PTSR),

- 1/09 Nadzwyczajne Walne Zgromadzenie Delegatéw PTSR (wybdr nowej Gtoéwnej Komisji Rewizyjnej PTSR).

W minionym roku na szczegdlng uwage zastuguje wzmozenie dziatan regionalnych przez Rade Gtéwng PTSR. Odbyto sie szereg
wizyt studyjnych majgcych na celu wsparcie poszczegdlnych oddziatéw PTSR, podczas ktérych udalo sie odwiedzi¢ niemal
wszystkie osrodki lokalne. Wizyty te majg na celu wsparcie w dziataniach formalnych i merytorycznych lokalnych oddziatéw,
badanie potrzeb, mocnych i stabych stron, dostarczanie wsparcia adekwatnego do poziomu rozwoju i zasobéw lokalnej
organizacji. Dzieki tym wizytom udato sie wzmocni¢ aktywnos¢ czesci oddziatow, poprawic¢ kontakt Rada Gtowna-Oddziaty PTSR
oraz kontakty i wspdlne projekty realizowane przez poszczegdlne oddziaty we wspotpracy. Czesé wizyt studyjnych byta
realizowana przez osobe z Rady Gtéwnej delegowang do wspdtpracy z oddziatami wraz z pracownikami biura, czes¢ zas
aktywnosci zdecydowano sie realizowac we wspdtpracy z Komisjg Rewizyjna.

Przedstawiciele PTSR reprezentowali Srodowisko oséb chorych podczas licznych konferencji i spotkan, krajowych i
miedzynarodowych, w tym m.in. XI Forum Organizacji Pacjentéw, Konferencji Stwardnienie Rozsiane w todzi, Konferencji
"Postepy Neuroimmunologi Klinicznej - Stwardnienie Rozsiane i inne choroby demielinizacyjne uktadu nerwowego", konferencji
Choroby Demienilizacyjne OUN — Sciezki kliniczne, szeregu debat regionalnych poswieconych leczeniu i rehabilitacji oséb z SM.

PTSR aktywnie uczestniczyto w pracach Zespotu Parlamentarnego ds SM, Zespotu Parlamentarnego ds Praw Pacjentéw, Zespotu
Parlamentarnego ds osdb niepetnosprawnych w Dialogu dla Zdrowia w Ministerstwie Zdrowia, Koalicji ,,Na pomoc
niesamodzielnym”.

Przedstawiciel PTSR opiniowat nowoczesne terapie dla Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w ramach toczacych
sie procesow decyzyjnych trzech nowych terapii (w przygotowaniu do refundacji). PTSR podjat sie tez szeregu konsultacji
spotecznych, zgtaszat uwagi do projektu KOSM (kompleksowej rehabilitacji dla chorych na SM), oraz co najwazniejsze — brat
aktywny udziat w konsultacjach PFRON w celu kontynuacji finansowania rehabilitacji domowej i rehabilitacji Srodowiskowej i
spotecznej finansowanej przez PFRON zas realizowanej przez oddziaty regionalne PTSR.
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PTSR uczestniczyto w licznych spotkaniach w Ministerstwie Zdrowia, Narodowym Funduszu Zdrowia, Kancelarii Prezydenta,
Mazowieckim Urzedzie Wojewddzkim, u Rzecznika Praw Obywatelskich, Urzedzie m.st. Warszawy Srédmiescie. Wystosowalismy
szereg pism i petycji w sprawach bezposrednio dotyczgcych sooby z SM i z niepetnosprawnoscig, majacych na celu poprawe
jakosci zycia, lepszy dostep do opieki zdrowotnej i spotecznej, przeciwdziatanie rozmaitym formom dyskryminaciji.

W 2018 r. odbywaty sie spotkania Doradczej Komisji Medycznej, na ktérych omawiano m.in. biezgce wyzwania zwigzane z
leczeniem SM, wprowadzanie nowych lekdw na SM, rehabilitacja w SM.

PTSR w dalszym ciggu byto partnerem kampanii SM Walcz o Siebie!. oraz partnerem portalu www.szkola-motywacji.pl.
PTSR dotaczyto do grona partneréw akcji ,Choroba, pracuje z nig”, ,,Nauka ratuje zycie” oraz szeregu innych pomniejszych
kampanii prowadzonych przez partneréw i organizacje wspotpracujace.

Duzg aktywnoscig wykazywat sie tez organ kontrolny PTSR czyli Gtéwna Komisja Rewizyjna. Précz corocznej kontroli pracy Rady
Gtéwnej PTSR, Komisja Rewizyjna uczestniczyta we wszystkich posiedzeniach Rady Gtdwnej oraz angazowata sie w czynnosci
kontrolne w Oddziatach PTSR, odbywajac wizyty kontrolne m.in. Warszawie, Koszalinie, Szczecinie, Ciechanowie, Oddziale
Pomorskim (Gdynia), w Gdansku i Tczewie, Gnieznie (spotkanie we Wrzes$ni), Koninie. Kazda z tych wizyt przyniosta skutki w
postaci rekomendacji wzgledem Rad Oddziatu i Komisji Rewizyjnych Oddziatu jesli chodzi o zmiany i poprawe dziatan.

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

Stan PLIR na koniec 2018 roku: Ogdlnie- 868 oséb prowadzito subkonta. 8 posiadaczy subkont zmarto.

Produkty i ustugi finansowane z PLIR:

e Leki immunomodulujace;

e Leki fagodzgce objawy choroby;

¢ Terapie: psychologiczna, urologiczna, logopedyczna i inne fagodzace objawy choroby;

e Okulary lub soczewki kontaktowe;

e Zabiegi rehabilitacyjne i turnusy rehabilitacyjne;

¢ Przyrzady i sprzety do rehabilitacji;

o Wozki 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 bélu;

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 gtéwnie utatwien zwigzanych z finansowaniem poszczegdlnych ustug w ramach
programu, m.in. zakup kursu komputerowego, finansowanie leczenia w poradni andrologicznej, optacanie kurséw
doszkalajgcych. Dopuszczono rowniez mozliwos¢ przystgpienia do subkont oséb z innymi niepetnosprawnosciami (nie tylko z
SM).

WSPARCIE RZECZNICZE | PRAWNE UDZIELANE PRZEZ PTSR

W 2018 r. prawnik rozpatrywat 58 spraw. Nalezy wskazac, ze sg to sprawy wyodrebnione rodzajowo, a nie pod katem czynnosci
podejmowanych w ramach danej sprawy; 1 sprawa mogta obejmowac kilka maili lub telefonéw. Z tej liczby 6 dotyczyto
ubezpieczen spotecznych gtéwnie odwotan od decyzji ZUS.

Najwiecej, 20 spraw, dotyczyto prawa pracy, np. czasu pracy oséb niepetnosprawnych, dodatkowego urlopu, zwolnien na
rehabilitacje lub turnus wypoczynkowy, ochrony przed zwolnieniem lub naruszenia zasady rownego traktowania.

11 spraw dotyczyto prawa cywilnego, m.in. odszkodowania za wypadek, spraw lokalowych, prawa rzeczowego (zasiedzenia),
upadtosci konsumenckiej.

9 spraw dotyczyto prawa rodzinnego, gtéwnie spraw rozwodowych, alimentacyjnych a takze ustanowienia kuratora dla osoby
niepetnosprawnej.

6 spraw zakwalifikowano jako rézne: dotyczyty RODO, zagubienia dokumentacji medycznej, karty parkingowej, ubezpieczenia
zdrowotnego.

3 sprawy dotyczyty prawa podatkowego: ulgi rehabilitacyjne;j.

2 sprawy dotyczyty prawa karnego

CENTRUM INFORMACYJNE SM

Do Centrum Informacyjnego SM dziatajgcego przy Biurze Rady Gtdwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego
zgtaszajq sie osoby z Polski, jak i z zagranicy poprzez: formularz kontaktowy na stronie www.ptsr.org.pl, e-mail (cism@ptsr.org.pl,
biuro@ptsr.org.pl), infolinie (22 127-48-50), bezposrednie wizyty w Biurze Rady Gtéwnej PTSR. W ramach CISM prowadzona jest
réwniez biblioteka publikacji o SM, dzieki ktdrej chorzy na SM oraz ich bliscy z catej Polski mogg zamdwic ksigzki i broszury
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dotyczace choroby. Zarejestrowano ogdtem 916 zgtoszen, przy czym klienci kontaktowali sie z CISM najczesciej telefonicznie, w
drugiej kolejnosci przez Internet, najrzadziej bezposrednio i za posrednictwem poczty. Wiekszos$¢ zgtaszajgcych sie stanowity
kobiety (70%); 53,5% 0sbb zgtaszajacych sie chorujg na SM, 23% to bliscy lub rodzina, a 23,5% — inni (studenci, pielegniarki,
sasiedzi lub dalsi znajomi, pracodawcy itp.).

Od stycznia do grudnia 2018 Centrum Informacyjne zarejestrowato 916 zgtoszen, przy czym podczas jednej interwencji mogty
by¢ poruszane rézne problemy uwzglednione w ponizszym sprawozdaniu. Ogétem podczas zarejestrowanych 916 zgtoszen
poruszono 1244 tematy.

Najwiecej tematdw kierowanych do CISM dotyczyto leczenia SM (dostepu do leczenia, metod leczenia, nowych lekéw,
kontynuowania leczenia po badaniach klinicznych, kontynuowania leczenia po powrocie z zagranicy, informacja o osrodkach w
Polsce). Pytania dotyczyty réwniez leczenia alternatywnego, dostepu do medycznej marihuany, suplementéw diety czy tez
samej diety i stylu zycia w SM.

Drugim najczesciej poruszanym tematem byta rehabilitacja (wiedza o rehabilitacji, trudnosci w dostepie do rehabilitacji i
sprzetu rehabilitacyjnego, informacja o osrodkach rehabilitacji w Polsce, kolejek, fizjoterapeutdw znajacych specyfike chorych
na SM; informacja o rehabilitacji domowej— osrodki i fizjoterapeuci, limity roczne, wskazania, lekarz kierujgcy na rehabilitacje).
Z CISM kontaktowaty sie osoby w sprawie problemoéw z diagnozg w tym réznicows i z rozpoznaniem postaci SM. Klienci
sygnalizowali takze problemy z dostepem do petnych badan diagnostycznych w kierunku SM, gtéwnie do rezonansu
magnetycznego, kierowanie ich z oddziatu do poradni, gdzie na wizyte czeka sie kilka — kilkanascie miesiecy.

Pytania dotyczyty tez ulg dla os6b niepetnosprawnych, uprawnien, sposobdw starania sie o orzeczenia, zatatwiania ulg,
usuwania barier architektonicznych w miejscu zamieszkania, dotacji z Paristwowego Funduszu Rehabilitacji Oséb
Niepetnosprawnych, zrédet pozyskiwania wsparcia, rent.

Opieka nad chorym — problemy zwigzane gtéwnie z osobami lezagcymi — stanowit 4,1% wszystkich tematéw adresowanych do
CISM. Opiekunowie, rodzina, osoby bliskie, zaprzyjaznione, pracownicy opieki spotecznej chcieli uzyska¢ informacje o opiece
wyreczajgcej lub o dostepie do swiadczen medycznych dla chorego, réwniez do transportu sanitarnego..

Do CISM zgtaszali sie rdwniez chorzy majgcy problemy z pracg, podejmowano temat, czy powiedzie¢ pracodawcy o chorobie,
jak wyegzekwowacé nalezne uprawnienia (np. wynikajgce ze stopnia orzeczenia o niepetnosprawnosci), czy podejmowac dany
rodzaj pracy w zwigzku z choroba.

Osobng, ale z kazdym rokiem liczniejszg grupe pacjentow stanowig dzieci. W 2018 roku 1,3% wszystkich tematéw stanowito SM
u dzieci. Do CISM zgtaszali sie rodziny i opiekunowie gtéwnie nastolatkdw z rozpoznanym SM lub w trakcie diagnozy. Najmtodszy
pacjent miat 8 lat. Pytania dotyczyty gtdwnie lekarzy, osrodkéw i dostepnych metod leczenia w Polsce.

Okoto 2,7% tematdw dotyczyto spraw zwigzanych z dziatalnoscig PTSR, oddziatami, informacjami niezwigzanymi bezposrednio z
funkcjonowaniem i rolg CISM.

RAZEM tATWIE) — PORADNIA PSYCHOLOGICZNO-SOCJALNA DLA OSOB ZE STWARDNIENIEM ROZSIANYM

Celem prowadzenia poradni byto zapewnienie dostepu do wsparcia psychologicznego osobom chorym na stwardnienie
rozsiane oraz ich bliskim, a tym samym zwiekszenie samodzielnosci oraz podniesienie poziomu komfortu ich zycia. W poradni,
opracz 4 psychologdw, dyzurowali takze: prawnik, pracownik socjalny oraz lekarz neurolog. Beneficjenci zgtaszali sie do
poradni przez formularz internetowy lub telefonicznie, po czym spotykali ze specjalistami osobiscie, rozmawiali telefonicznie lub
komunikowali sie internetowo (np. przez Skype). Najwieksza grupg wsrdd specjalistow sg psychoterapeuci i oni wtasnie udzielili
najwiekszej ilosci porad. W sumie pomoc w poradni uzyskato okoto 300 0sdb, ktore w zaleznosci od potrzeb kontaktowaty sie ze
specjalistami jedno lub kilkukrotnie.

Najczesciej porady dotyczyty:

- walki z depresja pojawiajaca sie jako symptom choroby badz wspdéttowarzyszaca

- motywowania do przyjmowania lekow oraz rehabilitacji

- radzenia sobie z niepetnosprawnoscig, osamotnieniem

- komunikacji interpersonalnej, m.in. informowanie najblizszych o chorobie

- radzenia sobie ze stresem

- radzenia sobie z chorobg bliskiego, wsparcia po diagnozie, motywowania go do leczenia i rehabilitacji.

- oméwienia wynikéw badan i przebiegu choroby

- informacji o przystugujacych ulgach i uprawnieniach

rent (rodzaje rent, sposoby ubiegania sie, kryteria przyznawania, odmowa przyznania);

- spraw socjalnych (sposoby ubiegania sie o zasitki z opieki spotecznej);

- dofinansowania z PRFRON;

- pomoc w opiece nad chorym z MOPS/GOPS);

- sprzetu rehabilitacyjnego (jak uzyskac, o co mozna sie ubiegacd);

- usuwania barier architektonicznych w miejscu zamieszkania;

- spraw prawnych (kredyty, nekanie, problemy z pracodawcg i przystugujacymi prawami osobom niepetnosprawnym, problem z
orzeczeniem);

- diety, suplementacji (suplementy i ich skuteczno$¢ w SM, specjalna dieta eliminacyjna, dostep do dietetyka);

- probleméw z praca (dylematy dot. obecnej pracy, zmiany pracy na mniej wymagajaca);

- ustaw dotyczgcych oséb niepetnosprawnych i przystugujacych z tego tytutu benefitéw;

KONSULTACJE NEUROLOGICZNE

Dwa razy w miesigcu prowadzone byty konsultacje neurologiczne w Warszawie. Nie miaty one charakteru wizyty lekarskiej a
jedynie konsultacji o wymiarze edukacyjnym, nie stanowity wiec dziatalnosci lecznicze;j.
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SM EXPRESS | TELEWIZJA INTERNETOWA

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 specjalistéw, przedstawicieli innych NGO.

Celem projektu jest podniesienie poziomu swiadomosci 0oséb niepetnosprawnych chorych na SM, aktywizacja cztonkdéw
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¢ oséb z SM,
pokazywanie nowatorskich rozwigzan w oddziatach, przyktady dobrej wspdtpracy z lokalnymi wtadzami, zachecanie oséb spoza
PTSR do dziatania na rzecz podniesienia $wiadomosci spotecznej o SM.

W roku 2018 w dalszym ciggu dziatata telewizja internetowa PTSR, w ramach ktérej publikowany byt szereg materiatow
dotyczgcych poszczegolnych aspektéw funkcjonowania z SM, szczegdlny nacisk potozono tez na aktywnosci PTSR na poziomie
centralnym i lokalnym — realizujgc szereg mini-reportazy z konferencji, wydarzen w oddziatach, warsztatéw dla chorych i ich
bliskich, wypowiedzi ekspertow. Nagranych zostato 15 tematycznych filmow pokazujgcych rézne aspekty codziennego
funkcjonowania z chorobg, wywiady ze specjalistami, osobami chorymi, opiekunami. Nadal dziatata telewizja internetowa,
wydanych zostato 13 edycji ,SMExpress”.

PACJENCI DLA PACJENTOW

Pacjenci dla Pacjentow to projekt, ktory jest realizowany od grudnia 2017 roku do chwili biezgcej, jednakze finansowany byt do
grudnia 2018 r. Zaréwno pilotaz projektu (wojewddztwo mazowieckie), jak i jego kontynuacja w wojewddztwie pomorskim
odniosty sukces i wskazaty na duze potrzeby w zakresie oferowanego beneficjentom wsparcia. Osoby od co najmniej kilku lat
Zyjace ze stwardnieniem rozsianym, ktére chciaty zosta¢ wolontariuszami w projekcie, przeszty cykl warsztatow. Sktadaty sie na
nie: spotkania w psychologami, trenerem komunikacji i pracownikami Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Efekten
tych dziatan byto utworzenie dwdch dziewiecioosobowych grup, ktére obecnie Swiadczg ustugi wsparcia innym osobom chorym
na SM. Wolontariusze udzielajg wsparcia przez Facebooka, a takze mailowo i telefonicznie, niekiedy osobiscie.

WSPOtPRACA ZAGRANICZNA

Organizacja w dalszym ciggu pozostawata bardzo aktywna na poziomie medzynarodowym, poprzez uczestnictwo w szeregu
wydarzen oraz we wtadzach dwdch miedzynarodowych organizacji parasolowych zrzeszajgcych krajowe organizacje SM w
Europie i na swiecie. Kluczowe aktywnosci w tym obszarze to:

e Uczestnictwo w corocznej konferencji wiosennej i Annual General Meeting organizowanych przez Europejska Platforme
Stwardnienia Rozsianego (EMSP), w roku 2018 w Bratystawie; 3 przedstawicieli reprezentowato PTSR;

e Uczestnictwo we wtadzach (Executive Committee) EMSP przedstawiciela PTSR (koniec kadencji Magdaleny Fac-Skhirtladze,
poczatek kadencji Dominiki Czarnoty-Szatkowskiej jako reprezentanta z Polski)

* Wyjazd przedstawiciela PTSR, dzieki uprzejmosci EMSP, na warsztaty organizowane przez EMA w Londynie dotyczgce procesu
rejestracji lekdw;

e Uczestnictwo w spotkaniach (on-line) z EMSP w sprawie wsparcia jakiego oczekujg organizacje partnerskie ze strony EMSP,
oraz kilka spotkan (on-line) z MSIF w temacie przysztych publikacji dla oséb z SM;

¢ Obchody Swiatowego Dnia SM we wspdtpracy i na bazie sugestii MSIF;

¢ Wyjazd przedstawiciela PTSR do Madrytu na warsztaty IEEPO (International Experience Exchange for Patients Organisations)
organizowane przez Roche, ktére miaty na celu zwiekszy¢ wiedze dotyczace takich obszaréw jak: zdrowie, polityka, refundacja,
aktywnos¢ organizacji pacjenckich.

e Wyjazd przedstawicieli PTSR do Amsterdamu i do Rzymu i uczestnictwo w Annual Conference organizowanej przez MSIF;
Uczestnictwo przedstawiciela z Polski we wtadzach Miedzynarodowe] Federacji Stwardnienia Rozsianego i reprezentowanie
PTSR na konferencji w Rzymie przez dwie osoby; Prezentacja dokonan Polski i projektu ,Pacjenci dla pacjentéw”; uczestnictwo
przedstawiciela mtodych oséb z SM z Polski w Rzymie

SYMFONIA SERC — KAMPANIA INFORMACYJNA

Ze wzgledu na ciagle zbyt niski poziom wiedzy na temat stwardnienia rozsianego, w 2018 roku, po raz jedenasty, PTSR
przeprowadzito ogdlnopolskg kampanie informacyjng ,,SyMfonie serc”.Kampania trwata caty rok, sktadata sie z wielu
réznorodnych dziatan, ale najwazniejsze z nich odbywaty sie we wrzes$niu, miesigcu zwyczajowo uznawanym za miesigc SM.
Kampania organizowana jest przez wszystkie struktury PTSR czyli przez Zarzady Oddziatéw PTSR oraz ich Kofa. Biuro Rady
Gtéwnej takze zorganizowato kilka duzych dziatan.

Pierwszym wydarzeniem SyMfonii serc byly Obchody Swiatowego Dnia SM, w tym roku pod hastem ,PrzyblizajacNas”, majac
nadzieje, ze z roku na rok jeste$my blizej wyjasnienia przyczyn SM i wynalezienia skutecznego leku. SD SM jest $wietem catego
ruchu oséb chorych na SM. 30 maja 2018r. mieliémy mozliwo$é gosci¢ w Muzeum Zyddw Polskich POLIN, gdzie odbyta sie
konferencja i spotkanie przyjaciot.

Kolejnym byta ,,Abilimpiada” czyli ogélnopolska olimpiada umiejetnosci oséb z niepetnosprawnosciami, chorych na SM, ktéra
miata miejsce w dniach 8-10 czerwca. Odbyta sie z jednym z podwarszawskich osrodkéw rehabilitacyjnych. Abilimpiada,
potaczona byta z wyktadami neurologa, rehabilitanta. Spotkanie to cieszy sie z kazdym rokiem wiekszym uznaniem, poniewaz
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pozwala na integracje srodowiska, na pokazanie wtasnych mozliwosci i zdolnosci.

Wernisaz nagrodzonych prac w konkursach poetyckim i fotograficznym potaczony z konferencjg odbyt sie w Fundacji Batorego
w Warszawie 27 sierpnia. Wyrdznieni autorzy otrzymali indywidualne nagrody, medale, dyplomy, kwiaty. Z nagrodzonych prac
zorganizowana zostata wystawa, prezentowana w kilku miejscach. Na konkursy skierowane do oséb chorych i z
niepetnosprawnosciami, wptyneto ponad 100 prac, z ktérych profesjonalne jury wybrato 30. Podczas Wernisazu nagrodzone
zostaty takze wyrdznione prace w konkursie na najlepsza prace dyplomowg o tematyce SM. Wernisaz jest Swietem dla oséb,
ktére w niekonwencjonalny sposéb opowiadajg o swoim zyciu z SM. Dzieki dofinansowaniu moglismy wydac kolejng pozycje
»Kubek peten smaku 6” zbierajgcy zaréwno nagrodzong poezje jak i zdjecia.

17 wrzesnia miata miejsce catodzienna akcja na Krakowskim Przedmiesciu w Warszawie, w ktérej udziat wzieto ponad 2.000
0s6b, przechodnidw. Celem akgji jest przekazanie mozliwie najwiekszg ilos¢ informacji na temat SM i PTSR. Akcja jest
spotkaniem wielu organizacji pozarzgdowych, wolontariuszy, oséb chorych. Po raz pierwszy odbyt sie Bieg Zajgczka dla dzieci,
Muranoteka, Zgbki bez plombki. W roku biezgcym jak co roku gosciliSmy: taniec na wdzkach inwalidzkich, nauke | Pomocy
Przedmedycznej, karate dzieciece, pokazy opieki nad zwierzetami, gry i zabawy z dzie¢mi, badanie poziomu cukru we krwi i
cisnienia, pokazy taneczne Tanga Argentynskiego, Przez caty dzien rozdawane byty materiaty informacyjne o SM oraz udzielane
porady, prowadzona byta zbidrka funduszy oraz loteria fantowa. Uczestniczgc w symulacji komputerowej, mozna byto
doswiadczy¢ jak czujg sie osoby z SM. Pod hastem ,,My nie mozemy oddawac¢ krwi-zréb to za nas ”, prowadzona byta catodniowa
akcja oddawania krwi.

Gala konczaca ,,SyMfonie serc” miata miejsce 30 wrzesnia jak zwykle w Sali Balowej Zamku Krélewskiego. Podczas Gali
odznaczone zostaty osoby najwyzszym odznaczeniem PTSR —,,AMBASADOR SM”. Odznaczenia te wreczane sg osobom, ktére w
sposoOb szczegdlny zastuzyty sie w podnoszeniu Swiadomosci spotecznej. Wreczone zostaty takze Podziekowania osobom, ktére
przyczynity sie do realizacji ,,SyMfonii serc”. Odznaczenia te sg naszym szczegélnym podziekowaniem za bezinteresowna pomoc
w realizacji zadan statutowych. W tym roku zainaugurowalismy nadawanie Tytutu PTSR CZLOWIEK WIELKIEGO SERCA, dla
opiekuna osoby chorej na SM. Wreczylismy takze podziekowanie za uczestnictwo w konkursie Evelyn Nicholson dla
Miedzynarodowego Opiekuna Osoby Chorej. Uroczystos¢ uswietnita koncertujgc Gaba Kulka a wieczér prowadzit Robert
Gonera.

Dla wzmocnienia kampanii we wrzesniu, w kilku kanatach telewizyjnych TVP, w czasie bezptatnych emisji przeznaczonym dla
OPP miata miejsce emisja spotu telewizyjnego PTSR. Po ulicach Warszawy jezdzity 3. obrandowane tramwaje, a wewnatrz
wszystkich warszawskich tramwajow— na nosnikach LCD emitowany byt spot.

7 grudnia na Uniwersytecie Muzycznym im. F. Chopina, miat miejsce XXVI koncert charytatywny na rzecz oséb chorych na
stwardnienie rozsiane. jak zwykle, koncertowali wybitni uczniowie i laureaci Zespotu Paristwowych Szkét Muzycznych nr 4 w
Warszawie. Koncerty, realizujg cele edukacyjne i kulturalne informujgc mtode osoby oraz stuchaczy o tematyce SM. Patronat
Honorowy tegorocznego koncertu objeta | Dama p. Agata Kornhauser-Duda.

PrzystapiliSmy do inicjatywy ,taczy nas pacjent” uczestniczagc w dyzurach na infolinii u Rzecznika Praw Pacjenta. PTSR petni
dyzury 2 x w miesigcu odpowiadajac na pytania dotyczgce SM.

Od 22 do 26 pazdziernika, w: Gdyni, Warszawie, Lublinie, todzi i Katowicach miata miejsce akcja ,,Zmobilizowani.SM Cafe”.
Organizatorem byt PTSR oraz Twardziele. Celem akcji edukacyjnej byto zwiekszenie sSwiadomosci spotecznej na temat SM.
Podkreslenie, ze jest to choroba niejednorodna, majaca kilka postaci. Zwrdcenie uwagi na problemy oséb chorych w tym na
koniecznos¢ dostepu do leczenia i indywidualizacji terapii. Zbierane byty takze podpisy pod petycja ,,Jutro moze by¢ za pdzno”.
Zmobilizowani.SM Cafe to autobus-kawiarnia, ktory symuluje objawy SM.

W dniach 16-18 listopada, w Instytucie Rehabilitacji w Falentach odbyta sie konferencja na temat nowoczesnego leczenia i
rehabilitacji w SM. Konferencja potgczona byta ze spotkaniem przedstawicieli oddziatéw PTSR na ktérym omawiane byty sprawy
nurtujgce srodowisko oséb chorych na SM.

PTSR przeprowadzit 5 spotkan edukacyjnych na temat stwardnienia rozsianego z mtodziezg w Sieradzu, Koninie, Biatej
Podlaskiej. W szkoleniach uczestniczyta mtodziez ze szkét srednich i uczelni. Spotkania prowadzili przedstawiciele
poszczegdlnych oddziatow PTSR z udziatem lekarzy, rehabilitantow i oséb chorych.

Oprdcz dziatan organizowanych wytgcznie przez PTSR, byliémy wspodtorganizatorami kilku akcji np.:
- ogdblnopolska zbiérka krwi organizowana przez Kluby Motocyklowe z catej Polski ,Krew jest darem zycia, podziel sie nim”,
- siédma edycja kampanii edukacyjnej Fundacji SM- ,SM — walcz o siebie”. Film stanowi o zyciu mtodych ludzi z SM,
- studencki koncert ,,Podaj Serce” w wykonaniu zespotu Warszawianka, na rzecz oséb chorych na stwardnienie rozsiane, odbyt
sie juz po raz XIX. To wielkie swieto mtodosci i radosci, pozwala na przekazywanie informacji o SM duzej grupie mtodziezy,
- 5. Bieg Zajaca — to wydarzenie organizowane przez Active Life, w ktérym uczestniczyto okoto 700 oséb /takze chorzy na SM/,
podczas ktdrego rozprowadzane byty materiaty informacyjne.
Szacujemy, ze z kampania ,SyMfonia serc”, w rézny sposob zetkneto sie okoto 2 miliony oséb.
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PTSR wystgpito z dwdch koalicji:
- Polska Unia Organizacji Pacjentow ,Obywatele dla zdrowia”,
- Ogolnopolska Federacja Organizacji Pozarzagdowych.

Udzielilismy kilku patronatéw na tytuty ksigzkowe, artykuty, wydarzenia w liczbie 8. Wszystkie byty zwigzane z SM.

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiotek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez ] gmina [J wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
(Nalezy wskazac jednq lub wigcej pozycji) |:| powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [] poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 2000000

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie

sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 25

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

* Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego " Nie

3.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktorych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gfownych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajgc od gfownego przedmiotu dziatalnosci
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Sfera dziatalnosci pozytku

Lp. publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach
sfery z 1% podatku
dochodowego od 0séb
fizycznych

dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Organizowanie pomocy cztonkom Towarzystwa
W rozwigzywaniu ich problemdw 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, szczegdlnie wsrdd oséb najciezej
poszkodowanych,

- Prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej,
informacyjno- uswiadamiajacej, zmierzajgcej do
petnej integracji oséb ze stwardnieniem
rozsianym ze spoteczenistwem ludzi
petnosprawnych i ksztattowanie wtasciwych
postaw przy wykorzystaniu sSrodkdw masowego
przekazu i wtasnych publikacji,

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

- Otaczanie szczegdlng opieka dzieci oséb ze
stwardnieniem rozsianym i ich rodzin, a takze
0s0b z nowym rozpoznaniem stwardnienia
rozsianego,

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

- Utatwianie osobom ze stwardnieniem
rozsianym podejmowania zatrudnienia oraz
podnoszenia kwalifikacji zawodowych, a takze
podejmowania dziatalnosci spoteczno-
uzyteczne;j.

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

86.90.E

3665 465,59 zt

" Tak
& Nie

4.2. Nalezy podac¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odpfatnej 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(-6w)
PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku

Lp. publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

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

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg

" Tak
# Nie
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5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podac informacje
na temat 3 gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajgc od giownego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogoétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 4941 944,97 z

a) przychody z dziatalnos$ci nieodptatnej pozytku publicznego 4913 631,44 z

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt

c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

d) przychody finansowe 28 241,22 z

e) pozostate przychody 72,314

i) ]

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 3933178,07 z

2.2. Ze zrédet publicznych ogétem: 0,00 zt

a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt

w b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0,00 zt
tym:

c) ze srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0,00 zt

d) ze srodkéw panstwowych funduszy celowych 0,00 zt

2.3. Ze zrédet prywatnych ogétem: 980 453,37 zt

a) ze sktadek cztonkowskich 15 140,42 zt

b) z darowizn od osdb fizycznych 195 795,44 zt

¢) z darowizn od 0séb prawnych 767 806,86 zt

w d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 1710,65 zt
tym:

e) ze spadkéw, zapisow 0,00 z

f) z wptywdw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw 0.00 2t

majatkowych) ’
g) z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
2.4. Zinnych zrodet 28 313,53 zt
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roku sprawozdawczego

3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych na pierwszy dzien

11364 751,85 zt

okresie sprawozdawczym ogdtem

3.2. Wysokos¢ kwoty poniesionych kosztéw z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych w

3 665 465,59 zt

3.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych 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

[N

program leczenia i rehabilitacji PLIR

2723 813,96 z

N

dziatania statutowe

941 651,63 zt

3.4. Cele szczegbtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od osdb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze srodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztow

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem:

4635 485,51 zt

1|program leczenia i rehabilitacji PLIR 2723813,96 zt

3665 465,59 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

4387 488,45 zt

3665 465,59 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 17 955,97 z
e) koszty administracyjne 230 041,07 z 0,00 zt
f) pozostate koszty ogétem 0,02 zt 0,00 z

publicznego w okresie sprawozdawczym

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

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

526 142,99 zt

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00
w tym: wysokos¢ srodkow przeznaczona na dziatalnosé pozytku publicznego 0,00 zt
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ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[+ z podatku dochodowego od oséb prawnych 58 227,00 zt
[+ zpodatku od nieruchomosci
[T zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych
2wolnien [T zpodatku od towardw i ustug
(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji. W przypadku |7 z opfaty skarbowej
zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -
poda¢ dodatkowo kwote) [+ zoptatsgdowych
[T zinnych zwolnien, jakich:
[T 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 = Nie

[T witasnosé

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach L
prawa witasnosci 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, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: ™ uzyczenie

. .. . .. [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

[T nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba 0sdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

13 0sdb

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

(Aby okreslic przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

8,79 etatow

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

55 oséb

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

" Tak
* Nie

164 0s6b fizycznych
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26 0séb prawnych

2.2. Liczba cztonkdéw organizacji wg stanu na ostatni dzier roku sprawozdawczego

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy & Tak
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby a
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujg Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to i Mia

osoby niezwiqzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy
przedstawiciele wtadz organizacji)

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

dni . . ) 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w

okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym:

b) inne osoby 0 oséb
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dnido 6
miesiecy 0 0séb

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

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

b) inne osoby 0 os6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesigcy 37 osdb

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

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie 0 0s6b

w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

tym:

b) inne osoby 37 0s6b
1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 834 968,11 z
a) z tytutu uméw o prace 532 416,92 zt
- wynagrodzenie zasadnicze 525 335,92 zt
w - nagrody 0,00 z
R - premie 7 081,00 zt
- inne $wiadczenia 0,00 zt
b) z tytutu umow cywilnoprawnych 302 551,19 zt

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig 834 968,11 z
pozytku publicznego

W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatna pozytku publicznego 0,00 zt

tym:

b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego 834 968,11 zt

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong przez 0,00 z
organizacje dziatalnoscig gospodarczg

4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 1283,33 zt
(Aby okreslic¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzielic zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe cztonkdw zarzqdu)

5. Wysokos$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz 0.00 zt

umowy cywilnoprawne
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

6. Wysokos$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajac wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

0,00 zt

7. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, z pominieciem wynagrodzen oséb, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom swiadczacym ustugi na podstawie 1006,42 zt
umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
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8. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajgcego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 2 000,00 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzadzajacy, kontroli lub nadzoru, organdw organizacji, wliczajac 0,00 z
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

11. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen oséb, o ktédrych mowa w pkt 8-10, wliczajac
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne S$wiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego
osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

14 162,00 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen
(Mozna wpisac informacje dotyczgce wynagrodzeri, o ktérych mowa
w pkt 1-11, ktérymi organizacja chciataby podzielic sie z opinig publiczng)

" Tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych % Nia
2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych 0,00 zt
3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie

2. Informacja na temat gtéwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje

(Nalezy podac 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

. - . . N  Tak

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji i

rzgdowej lub paristwowe 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 udzielajacego dotacji Kwota
" Tak

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zaméwienia publiczne &~ e

2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje

Lp Przedmiot zaméwienia Nazwa organu Kwota
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1. Wykaz spotek, w ktdrych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gtosdw w organie stanowigcym spotki

% udziatéw
Lp. Nazwa spofki REGON Siedziba spotki lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtosow

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

[EEY

Zaktad Ubezpieczen Spotecznych 1

4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 * Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w O N
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego "

5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Katarzyna Zawada
Magdalena Fac-Skhirtladze
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