Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

zarok 2024

*  Formularz nalezy wypetnic¢ w jezyku polskim;

e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

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

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

Data zamieszczenia sprawozdania 2025-07-14

1. Nazwa organizagji POLSKIE TOWARZYSTWO CHOROB NERWOWO-MIESNIOWYCH

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

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

CENTRUM

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 02-914 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 505125725
Nr faksu 226427507 E-mail biuro@ptchnm.org.pl Strona www www.ptchnm.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym |2001-06-26

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

) 2005-01-25

publicznego

5. Numer REGON 01069707400000 6. Numer KRS 0000021207

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

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

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

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

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

Roman Flisinski Przewodniczacy TAK

Ewa Walczak Cztonek komisji TAK
rewizyjnej

Ewa Pawtowska Cztonek komisji TAK
rewizyjnej

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

ZG PTCHNM podejmowat szereg roznorodnych dziatah zwigzanych z wprowadzeniem programu pilotazowego
zwigzanego z badaniami przesiewowymi w kierunku choroby Pompego. ZG PTCHNM i Przewodniczacy Robert
Prosinski ztozyt rowniez swojg opinie eksperckg do AOTMIT w sprawie koniecznosci umozliwienia dokonywania
badan przesiewowych w kierunku choroby Pompego, oraz zaopiniowat lek ASkyclarys (omaveloxolonum), w ramach
programu lekowego ,Leczenie chorych na ataksje Friedreicha.

W 2024 roku realizowana byta umowa darowizny z firmg AstraZeneca i zostato zorganizowane w pazdzierniku
2024 roku szkolenie i zajecia praktyczne w salach Oddziatu Regionalnego PTCHNM w Poznaniu dla pacjentéw
chorych na miastenie gravis ktore sktadato sie z czesci teoretycznej w formie wyktadu i czesci warsztatowej w formie
pokazu zalecanych ¢wiczenh rehabilitacyjnych .

Udato sie podpisac kolejng umowe darowizny z firmg ROCHE na prowadzenie telefonu wsparcia dla chorych SMA
3 oraz na wystanie pism do MOPS , GOPS w wojewddztwie podlaskim i wielkopolskim w celu przekazania
pacjentom dorostym z SMA informacji o zalecanej rehabilitacji i osteopatii w rdzeniowym zaniku migs$ni.

Dalej kontynuowano dziatalno$¢ edukacyjng dla pacjentéw z chorobg Pompego dzieki dotacji z firmy Sanofi udato sie
opracowac i wydrukowac w ilosci 400 sztuk ulotke informacyjng na temat diagnozy , gtéwnych objawow i mozliwego
leczenia farmakologicznego dla rzadkiej choroby nerwowo-miesniowej jakg jest choroba Pompego.

Dokonano aktualizacji strony internetowej www.ptchnm.org.pl i opracowana zostata zaktadka dotyczgca choroby
ALS.

Bralismy tez aktywny udziat w réoznych dziataniach zwigzanych z refundacjg leku na ataksje Friedreicha oraz ALS .
Uzyskali$my znizke od firmy Genomed na dokonywania prywatnych badan genetycznych dla pacjentow z ALS w
kierunku genu SOD1 dla ktérych istnieje mozliwos¢ kwalifikacji do udziatu w badaniu klinicznym z lekiem Toforsen .
Czlonkowie Zarzadu Gtéwnego uczestniczyli w wielu konferencjach krajowych i miedzynarodowych podczas ktérych
mozliwa jest wymiana doswiadczen i nagtasnianie problematyki choréb nerwowo-miesniowych. Katarzyna Koztowska
uczestniczyta na zaproszenie firmy UCB w konferencji medycznej w Amsterdamie w listopadzie 2024 roku dla
lekarzy i specjalistéw zajmujgcych sie leczeniem pacjentéw w miastenig gravis oraz w maju 2024 roku byta
prelegentem na konferencji poswieconej nowym standardom leczenia miastenii gravis.

Wiceprzewodniczgcy Zarzgdu Michat Rataj w 2024 roku brat udziat m.in. w konferencjach miedzynarodowych :
Organizowanych przez EPF w Brukseli oraz EMA w Amsterdamie i EAMDA w Bukareszcie, a takze krajowych
organizowanych m.in. przez krajowe Forum Orphan z okazji obchodéw swiatowego dnia choréb rzadkich. Jako
przedstawiciel pacjentéw brat udziat w comiesiecznych spotkaniach Komitetu nadzoru i bezpieczenstwa
farmakoterapii PRAC w EMA ktérego zadaniem jest zapewnienie bezpieczenstwa stosowania lekow w UE.
Przewodniczacy ZG Robert Prosinski wraz z Michatem Rataj i Katarzyng Koztowskg brali udziat w dwudniowym
szkoleniu w kwietniu 2024 roku w hotelu Holiday Inn w J6zefowie organizowanym przez Instytut Komunikaciji
Zdrowotnej na temat Samoswiadomos¢ i komunikacja czyli kompetencje skutecznego lidera w praktyce warsztat
rozwojowy dla lideréw organizacji pacjentow.

Prowadzona byla rehabilitacja w miejscu zamieszkania dla 20 cztonéw PTChNM w Warszawie Poznaniu Gdansku i
Bytomiu po 3 godziny dla pacjenta.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [ gmina [J wojewodztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B Kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji) I:l powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [[] poza granicamikraju

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2025-07-14 2



2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

225

Osoby prawne

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych $rodkdw, 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

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione

z 1,5% podatku dochodowego

od o0sdb fizycznych w ramach
sfery

1 dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

94.99 Z Rehabilitacja w warunkach domowych jest
istotnym wsparciem dla oséb z chorobami nerwowo
miesniowymi, umozliwiajgc im dostep do potrzebnej

terapii bez koniecznosci opuszczania swojego otoczenia.

Wizyty wykwalifikowanych terapeutdéw, specjalistow
dajg mozliwos¢ obserwacji stanu zdrowia oraz
utrzymywanie stabilnej formy fizycznej ktéra jest
niezwykle wazna w chorobach nerwowo-migsniowych .
Z rehabilitacji skorzystali pacjenci z wojewddztw
mazowieckiego, $laskiego . Kazdy z nich miat do
wykorzystania 8 godzin rehabilitacji w domu pacjenta.
Rehabilitacja pacjentéw z chorobami nerwowo-
miesniowymi jest dla wiekszosci pacjentow jedyna
forma powstrzymania postepu choroby w przypadku
gdy dla danych jednostek chorobowych nie ma dalej
efektywnego leczenia farmakologicznego.

10 000,00 zt

2 dziatalnos$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

94.99 Z Pozyskiwanie srodkéw finansowych i
materialnych na realizacje celéw statutowych poprzez
wystepowanie do oséb fizycznych, prawnych i organéw
administracji panstwowej samorzgdowej zarGwno w
kraju, jak i za granica. Popularyzowanie idei
Towarzystwa , informowanie i uSwiadamianie
zmierzajace do petnej integracji oséb chorych na
choroby nerwowo-miesniowe ze spoteczernstwem
poprzez publikacje wtasne i inne — zwigzane z
refundacjg produktu leczniczego Vyvgart ( efgartigimod
alfa) dla pacjentéw chorujacych na Miastenie.

3 605,02 zt
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* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

4.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdéw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1,5% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

94.99 Z Dziatania na rzecz budowy systemu opieki i
pomocy osobom dotknietym chorobami
nerwowo-miesniowymi. Poradnictwo prawno-
organizacyjne i merytoryczne dla Srodowisk oséb
chorych na choroby nerwowo-miesniowe i ich
. i , rodzin prowadzono dwa raz w miesigcu dyzury
dziatalnos¢ na rzecz oséb . e L .
1 . telefoniczne w siedzibie biura w ilosci facznie 4 0,00 zt
niepetnosprawnych S . . -
godzin miesiecznie oraz staty dyzur telefoniczny w
nagtych przypadkach. Prowadzenie statej
korespondencji e-mailowej, aktualizacje strony
www, medidw spotecznosciowych w celu
informowania spotecznosci NMD o aktualnych
metodach leczenia oraz rehabilitacji.

 Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarczg * 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 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

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

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 53 309,71
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 53 038,27 #
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 50,00 zt
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 221,44 74
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 0,00 zt
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2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 53 044,96 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 36 192,90 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 16 851,64 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,42 z#
264,75 zt
4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych 24 161,20 zt

4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej

. X 14 492,82 zt
w okresie sprawozdawczym ogoétem

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

1|dziatalnos¢ edukacyjng dla pacjentéw z chorobg Pompego dzieki dotacji z firmy Sanofi udato sie 887,80 zt
opracowac i wydrukowaé w ilosci 400 sztuk ulotke informacyjng na temat diagnozy , gtéwnych
objawéw i mozliwego leczenia farmakologicznego dla rzadkiej choroby nerwowo-miesniowej jaka
jest choroba Pompego

z podatku dochodowego od 0s6b prawnych 0,00 zt

z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji.

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

z podatku od towaréw i ustug
z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

OO0 0O00a0

z innych zwolnien, jakich:

<

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
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.
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[T witasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach I uzy ¥
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo: ™ uzyczenie
, L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
¥ nie korzystata

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

0 oséb

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

poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0.00 etatéw
’

1.3. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umow cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

2.1. Organizacja posiada cztonkow O Mie

& Tak

0 0séb

225 oséb fizycznych

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

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 Tak
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z * Mg
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby sSwiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

8 0s6b prawnych

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym

0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 zt
a) z tytutu uméw o prace 0,00 z
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b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia, oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzgdu terytorialnego & Nie
: — . . o © Tak

2. Wokresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji s
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Robert Prosinski
Michat Rataj 2025-07-14

Magdalena Barcz Przybylska
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