Roczne uproszczone sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego
Ministerstwo

Rodziny, Pracy i
Polityki Spotecznej za rok 2017

*  Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;

*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

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

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

Data zamieszczenia sprawozdania 2018-07-13

I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB NERWOWO-MIESNIOWYCH

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewoddztwo MAZOWIECKIE Powiat WARSZAWSKI
kontaktowe

Gmina WARSZAWA- Ulica SW. BONIFACEGO Nr domu 10 Nr lokalu

CENTRUM

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 02-914 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 226427507
Nr faksu 226427507 E-mail biuro@ptchnm.org.pl |Strona www www.ptchnm.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2005-01-25

5. Numer REGON 01069707400000 6. Numer KRS 0000021207

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

L . ) ) . Katarzyna Koztowska Przewodniczaca TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji

petnionej przez poszczegdlnych cztonkow organu zarzqdzajgcego) | Matgorzata Podgurniak Wiceprzewodniczaca TAK
Anna Sitnik Skarbnik TAK

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [Tl J O T “ATplEE @9 155
Artur Grzesiczak Przewodniczacy TAK

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

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub Zaneta Grzesiczak cztonek TAK

nadzoru) Ewa Pawtowska cztonek TAK

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

Druk: NIW-CRSO 1




1.1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

86,90,A prowadzenie fizjoterapii oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe. W

roku 2017 Zarzad Gtéwny Polskiego Towarzystwa Choréb Nerwowo-Miesniowych

prowadzit odptatng fizjoterapie w ilosci 5 godzin na jednego cztonka w wojewddztwach mazowieckim,
slaskim. Fizjoterapia byto objetych ponad 40 cztonkdw PTCHNM w wojewddztwie mazowieckim i
$lgskim.

94,99,Z wspotpraca z polskimi i miedzynarodowymi stowarzyszeniami o podobnych celach dziatania-
Cztonek Zarzadu PTCHNM brat udziat w Zjezdzie Europejskiej Organizacji Zrzeszajacej Stowarzyszenia i
Organizacje zajmujgcej sie chorobami Nerwowo-Miesniowym EAMDA i spotkaniach w Brukseli i
Londynie EPF (Europejskiej Forum Pacjentow) . Na spotkaniach tych omawiano najnowsze osiggniecia
z dziedziny standardéw opieki i leczenia choréb nerwowo-miesniowych ze szczegdlnym zwrdceniem
uwagi na kontekst spoteczny i emocjonalny chorych cierpigcych na choroby nerwowo-miesniowe.
94,99,Z udziat cztonkdw zarzadu Katarzyny Koztowskiej i Anny Sitnik w organizowanej konferencji
naukowej przez Oddziat w Poznaniu PTCHNM poswieconej dystrofii miesniowej Duchenne’a w
Poznaniu dnia 30 kwietnia 2017 oraz udziat w konferencji organizowanej przez Fundacje SMA w
sierpniu 2017 roku poswieconej rdzeniowemu zanikowi miesni SMA. Nalezy podkresli¢ organizacje
konferencji dla rodzicéw pacjentdw chorujgcych na DMD wraz z Klinikg Neurologii UW dnia 20
pazdziernika ,Standardy opieki nad chorymi na dystrofie miesniowg typu Duchenne'a”

Konferencja cieszyta sie ogromnym zainteresowaniem i byto obecnych ponad 100 uczestnikow.
Gtéwng uwage zwrdcono na standardy wczesnej opieki kardiologicznej.

94,99,Z poradnictwo prawno-organizacyjne i merytoryczne dla srodowisk oséb chorych na choroby
nerwowo-miesniowe i ich rodzin prowadzono dwa raz w miesigcu dyzury telefoniczne w siedzibie biura
w iloSci tacznie 4 godzin miesiecznie oraz staty dyzur telefoniczny w nagtych przypadkach .

94,99,Z popularyzowanie idei Towarzystwa , informowanie i uSwiadamianie zmierzajace do petnej
integracji oséb chorych na choroby nerwowo-miesniowe ze spoteczeristwem poprzez srodki masowego
przekazu , publikacje wtasne i inne —pisma do dziennikarzy i mediéw dotyczace koniecznosci refundacji
ataluren / translarna dla chorych cierpigcych na mutacje nonsensowng DMD.

94,99,Z wystepowanie do organdéw wtadzy i administracji panstwowej i samorzgdowej w sprawach
dotyczacych leczenia i rehabilitacji praz spraw socjalno-bytowych , zawodowych i innych oséb chorych
na choroby nerwowo-miesniowe poprzez pisemne wystgpienia do Ministerstwa Zdrowia z dnia czerwca
i lipca 2017 roku wraz z Fundacjg Parent Project. Na poczatku wrze$nia 2017 roku Przewodniczaca
PTCHNM wraz z przedstawicielami Zarzadu Fundacji Parent Project uczestniczyta w spotkaniu w
Wiceministrem Zdrowia Panem Mirostawem Czech w sprawie koniecznosci refundacji leku ataluren /
translarna, ktory jest juz refundowany w wiekszosci krajow Europy.

[[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie$, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzone;j [ gmina [J wojewodztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B kilka gmin [ kilka wojewédztw
publicznego
(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji) I:l powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [[] poza granicami kraju

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

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 180

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatar organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 8

2.2. Informacje na temat
innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcéw, na rzecz
ktérych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

sprawozdawczym
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3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

{* Tak
" Nie

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

3.2. Nalezy wskazad nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod

Przedmiot dziatalnosci

wzgledem wielkosci wydatkowanych Srodkdw, sfery dziatalnosci dziatalnos$é na rzecz oséb niepe{nosprawnych
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. 22010 r. Nr 234, poz. 1536, z pézn. zm.), zaczynajqc od
najwazniejszej wraz z odnoszqcym sie do nich przedmiotem
dziatalnosci

94,99,7 udziat cztonkow
zarzadu Katarzyny Koztowskiej i
Anny Sitnik w organizowane;j
konferencji naukowej przez
Oddziat w Poznaniu PTCHNM
poswieconej dystrofii
miesniowej Duchenne’a w
Poznaniu dnia 30 kwietnia
2017 oraz udziat w konferencji
organizowanej przez Fundacje
SMA w sierpniu 2017 roku
poswieconej rdzeniowemu
zanikowi miesni SMA.

86.90 A prowadzenie
rehabilitacji i fizjoterapii dla
cztonkéw PTCHNM

cierpigcych na choroby
nerwowo-miesniowe w ilosci 5
godzin dla 40 oséb w

wojew. mazowieckim i $lgskim
94.99.Z organizacja konferenc;ji
dla ponad 100 uczestnikéw dla
20/10/2017 "

standardy opieki nad chorymi
na DMD wraz z klinikg
Neurologii UW"

94,99,Z poradnictwo prawno-
organizacyjne i merytoryczne
dla srodowisk oséb chorych na
choroby nerwowo-miegsniowe i
ich rodzin prowadzono dwa raz
w miesigcu dyzury telefoniczne
w siedzibie biura w ilosci
facznie 4 godzin miesiecznie
oraz staty dyzur telefoniczny w
nagtych przypadkach . 94,99,Z
popularyzowanie idei
Towarzystwa , informowanie i
uswiadamianie zmierzajgce do
petnej integracji oséb chorych
na choroby nerwowo-
miesniowe ze spoteczenstwem
poprzez srodki masowego
przekazu , publikacje wtasne i
inne —pisma do dziennikarzy i
mediéw dotyczgce
koniecznosci refundacji
ataluren / translarna dla
chorych cierpiacych na
mutacje nonsensowng DMD.

4. Informacja dotyczaca przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego

f* Tak
' Nie
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4.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkosci wydatkowanych Srodkdw, sfery dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24
kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie,
zaczynajqc od najwazniejszej wraz z odnoszqcym sie do nich
przedmiotem dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

dziatalno$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

86,90,A prowadzenie
fizjoterapii osdb chorych na
choroby nerwowo-
miesniowe. W

roku 2017 Zarzad Gtéwny
Polskiego Towarzystwa
Choréb Nerwowo-
Miesniowych

prowadzit odptatng
fizjoterapie w ilosci 5 godzin
na jednego cztonka w
wojewodztwach
mazowieckim, $lgskim.
Fizjoterapig byto objetych
ponad 40 cztonkéw
PTCHNM w wojewddztwie
mazowieckim i slgskim,
ustuga eehabilitacji odywata
sie w domu pacjenta pod
kierunkiem
wykfalifikowanych
fizjoterapeutow,
wykorzystujac sprawdzone
metody rehabilitacji typu
PNF.

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg

" Tak

o Nie

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie
sprawozdawczym, a takze kodu/6w PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat trzech gtownych rodzajow
dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od
gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

11l. Ogdlne informacje o uzyskanych przychodach i poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogoétem (zgodnie z rachunkiem wynikow/zyskéw i strat)

87 357,33 z

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

12 978,30 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 630,00 zt

¢) Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

d) Pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 73 749,03 zt
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http://www.stat.gov.pl/klasyfikacje/pkd_07/pkd_07.htm

1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem

2908884

2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogotem (zgodnie z rachunkiem wynikéw/zyskow i strat) 40 233,24
2.2. Informacja o poniesionych kosztach: 40 233,24
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 6 867,72 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 5 825,00 zt
¢) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 12 891,04 zt
e) Pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 14 649,48 zt

3. Wynik finansowy na catosci dziatalnosci organizacji pozytku publicznego
w okresie sprawozdawczym

47 124,09 zt

4. Informacje o uzyskanym przychodzie z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych oraz o sposobie wydatkowania tych

srodkow
4.1. Przychody z 1% podatku 12 978,30 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych wydatkowanej w 21256 18 7
okresie sprawozdawczym ogoétem !
4.3. Dziatania, na ktore wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania
1|Fizjoterapia chorych na choroby nerwowo-miesniowe 5825,00 zt
2|Materiaty reklamowe na konferencje,nagtosnienie 2107,95 z
3|Spotkania i poczestunek na spotkaniach 2 569,56 zt
4|Wynajem pomieszczen biurowych i wyposazenie biura 3 334,00 zt
IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym
¥ z podatku dochodowego od o0séb prawnych 0,00 zt
[~ zpodatku od nieruchomosci 0,00 zt
[~ zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych 0,00 zt
1. Org'an,|zaqa korzystata z nastepujacych ¥ 2 podatku od towaréw i ustug 0,00 zt
zwolnien
[~ zoptaty skarbowej 0,00 zt
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji wraz z kwotq
przyznanego zwolnienia) ™ zoptat sadowych 0,00 zt
[~ zinnych zwolnien, jakich: 0,00 zt
[~ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej  Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci 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 pdzn. * Nie

zm.)

[~ witasnosé

[~ uzytkowanie wieczyste
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najem

uzytkowanie
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach y

prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania,
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo:

uzyczenie

I D N

dzierzawa

<]

nie korzystata

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy

(W odpowiedzi nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w
organizacji)

0,0 osdb

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 odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

0,0 etatow

1.3. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawne;j

0,0 oséb

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

" Tak

® Nie

300,00 oséb fizycznych

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

0,00 0sAb prawnych

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

" Tak

g

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym 0.00 0s6b

(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w ’

okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z

a) z tytutu umow o prace 0,00 zt
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2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom 0,00 zt
organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom 0,00 z
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

3. Wysokos$¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 0,00 z
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

 Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
. o . . - . " Tak

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

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Katarzyna Kozlowska,Anna Sitnik
/ 13-07-2018
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