Ministerstwo Pracy
i Polityki Spotecznej

Roczne sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego

za rok 2015

*  Formularz nalezy wypetnic 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 bedg wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--).

Data zamieszczenia sprawozdania

2016-07-14

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 PRZEWODNICZACY TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji POLEC

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

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

Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
MARIA KULENTY PRZEWODNICZACA TAK
JOLANTA KURYLAK- WICEPRZEWODNICZACA TAK
OSINSKA

ANNA LINDNER CZLONEK TAK
PIOTR RADZISZEWSKI CZLONEK TAK
REGINA ZACHURZOK CZLONEK TAK

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

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

1. Poprawe ich warunkdow 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 wiasnym 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 osob ze stwardnieniem
rozsianym w kraju oraz na arenie miedzynarodowej.

10. Sposéb realizacji celéw statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposob 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.
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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 2015 Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego $wietowato 25-lecie istnienia organizacji.
Podczas obchoddéw uchonorowano i wspomnianio wszystkich, ktorzy w ciggu éwieréwiecza stanowili o
jej sile i rozwoju na rzecz reprezentowania intereséw pacjentéw (opis ponizej).

W roku 2015 Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego przyjeta 29 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 2014.
Odbyto sie réwniez Walne Zebranie Delegatow w celu wyboru Komisji Rewizyjnej ze wzgledu na
rezygnacje czesci jej sktadu. Walne Zebranie podjeto tez decyzje o poszerzeniu sktadu Komisji
Rewizyjnej do 5 osdb w celu sprawnego funkcjonowania.

Wtadze stowarzyszenia pracowaty i spotykaty sie w ramach Prezydium Rady Gtéwnej (26.01.2015 i
22.07.2015) oraz Rady Gtéwnej (23.03.2015, 12/06.2015, 15.09.2015, 3.10.2015, 15.11.2015,
6.12.2015).

Podjeto uchwate o likwidacji Oddziatu w Ustrzykach Dolnych, za$ zlikwidowany w roku ubiegtym
Oddziat w Biatej Podlaskiej zostat wykreslony z KRS w dniu 8.01.2015.

PTSR w dalszym ciggu pozostawat aktywnym cztonkiem Europejskiej Platformy Stwardnienia
Rozsianego (EMSP), m. In. Organizujgc miedzynarodowe wydarzenie — Konferencje Wiosenng EMSP w
Warszawie, oraz zasiadajgc we wtadzach EMSP (Executive Committee). PTSR zyskat rowniez swojego
przedstawiciela we wtadzach (Board of Trustees) Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia Rozsianego
(Multiple Sclerosis International Federation — MSIF) w ktérym organizacje reprezentuje Sekretarz
Generalna PTSR Magdalena Fac-Skhirtladze.

Zakonczono prace remontowe i dostoswanie nowego biura PTSR.

Odbyta sie Abilimpiada — impreza, ktédra ma na celu aktywizacje oséb z SM i mozliwos¢ konkurowania w
rozmaitych konkurencjach plastycznych oraz innych umiejetnosci.

PTSR brat rowniez udziat w spotkaniach regionalnych poswieconych stwardnieniu rozsianemu
organizowanych przez Instytut Ochrony Zdrowia (PTSR byt wspétorganizatorem wydarzenia) — w
Lublinie i Krakowie.

We wrzes$niu 2015 roku przeprowadzono dwie konferencje prasowe — na temat leczenia wtérnie
postepujgcego SM oraz dostepu do innowacyjnych terapii w Polsce.

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

Przedstawiciele PTSR reprezentowali rowniez srodowisko oséb chorych podczas licznych konferencji i
spotkan, w tym m.in. 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.

Kontynuowano wspétprace z Zespotem Parlamentarnym ds SM. Po wyborach rozpoczeto starania na
rzecz powotania Zespotu ds SM w nowym parlamencie, co zakonczyto sie sukcesem na poczatku 2016
roku.

PTSR prowadzit ozywiong korespondencje z Ministerstwem Zdrowia i Narodowym Funduszem Zdrowia
dotyczgcg m.in. zmian w programie lekowym leczenia stwardnienia rozsianego, rehabilitacji w SM,
opiece paliatywnej. Na spotkaniach z MZ i NFZ dodatkowo poruszano nastepujgce tematy: gwarancja
kontynuacji leczenia dla kobiet przerywajacych terapie ze wzgledu na cigze, refundacja leczenia dla
dzieci ponizej 12 roku zycia i zwiekszenie limitu dziennego pieluchomajtek.

W 2015 roku odbyty sie dwa spotkania Doradczej Komisji Medycznej, na ktérych omawiano m.in.
nastepujgce tematy:

- biezgce wyzwania zwigzane z leczeniem SM, wprowadzanie nowych lekdw na SM

- dane do Europejskiego Barometru SM

- obecny ksztatt programoéw lekowych i kierunki ich zmiany

- leczenie SM u dzieci

PTSR w dalszym ciggu byt partnerem kampanii SM Walcz o Siebie!

Obchody 25-lecia PTSR

W roku biezgcym Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego obchodzito 25.lecie swojej
dziatalnosci. Gtéwne uroczystosci odbyty sie 3 i 4 pazdziernika w Warszawie.

3 pazdziernika w Patacu Prymasowskim, zebrato sie wiele waznych dla PTSR oséb, od zatozycieli, po
obecne wtadze, cztonkdéw Stowarzyszenia i jego sympatykow. Gale poprowadzita Katarzyna Pakosinska,
ktéra od niedawna petni role Ambasadora Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego.
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Uroczystos¢ byta okazjg do wielu wzruszen i wspomnien a Zatozyciele PTSR z rozrzewnieniem
wspominali jak powstawato i jak preznie sie rozwijato na przestrzeni 25.lat.

Bardzo uroczystym i podniostym momentem byto nadanie odznaczen panstwowych osobom
zastuzonym dla Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego. Prezydent RP nadat: Ztote Krzyze
Zastugi, Srebrne Krzyze Zastugi oraz Brgzowe Krzyze Zastugi /w sumie dla 11 oséb/. Uhonorowane
osoby od lat bezinteresownie pracowaty badz pracujg na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami i
chorych.

Niezwykle wazna byta konferencja ,,Drogi rozwoju PTSR na przestrzeni 25 lat dziatalnosci”, w ktorej
wzieli udziat przedstawiciele bytych i obecnych wtadz PTSR, ktdrzy wspominali swojg dziatalnos¢.
Wieczor zakonczyt recital Izabeli Kopec - sopranistki obdarzonej mezzosopranem lirycznym oraz wielkg
charyzma, ktéra sprawita, ze wieczér byt jeszcze bardziej podniosty. Gala zakonczyta sie uroczysta
kolacja i kuluarowymi rozmowami petnymi wspomnien i planéw na przysztosé.

4 pazdziernika, drugiego dnia obchoddw 25-lecia PTSR, w godzinach przedpotudniowych goscie nasi
mieli okazje uczestniczy¢ w wycieczce po Warszawie. W godzinach wieczornych, goscilismy w pieknych
progach Sali Balowej Zamku Krdélewskiego. Tym razem gale poprowadzita Anna Popek, wktadajgc w to
wiele serca i wywierajgc na wszystkich gosciach wielkie wrazenie. Podczas tej uroczystosci PTSR
uhonorowato osoby szczegdlnie zastuzone na rzecz Srodowiska oséb chorych na SM tytutem
»Ambasador SM”. Ten zaszczytny tytut otrzymato 28 osdb z catej Polski. Wtadze PTSR podziekowaty
takze osobom szczegdlnie zaangazowanym z kampanie SyMfonia serc, wreczajgc im Podziekowania
»Serca Serc” /14 oséb i instytucji/. Podczas tego wieczoru znalezli$my takze czas na debate o
dostepnosci do leczenia oséb chorych na SM w Polsce, w ktérej wzigli udziat znakomici specjalisci m.in.
profesor Jerzy Kotowicz oraz profesor Krzysztof Selmaj.

Aby lepiej sie poznac, uczestnicy mieli mozliwos¢ porozmawiania przy lampce wina w Sali Rady.
Wieczor uswietnita koncertem pani Halina Fragckowiak. Wokalistka podarowata zgromadzonej w
Zamku Krélewskim publicznosci prawdziwg uczte dla uszu i duszy.

W dwudniowych obchodach 25.lecia PTSR, uczestniczyli przedstawiciele Oddziatéw PTSR z catej Polski.
Honorowymi uczestnikami byli Zatozyciele Towarzystwa, ktérzy pomimo niekiedy sedziwego wieku lub
odlegtego miejsca zamieszkania — zechcieli by¢ z nami w tych dniach. Jedna z Zatozycielek, na
uroczystosc przyleciata specjalnie z USA. GosciliSmy przedstawicieli wtadz samorzgdowych, réznych
instytucji i organizacji, przyjaciét Towarzystwa i wolontariuszy.

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

Stan PLIR na koniec 2015 roku: 877 zarejestrowanych osdb; 32 osoby przystgpity do PLIR; 26 osdb
zamknety subkonta (w tym 2 osoby zmarty).

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 lekdw oraz ich przechowywania;

® 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 ufatwiajacy likwidacje barier technicznych.

Zmiany we wskazéwkach dot. PLIR dotyczyty gtdwnie utatwien zwigzanych z finansowaniem
poszczegdlnych ustug w ramach programu, m.in. dopuszczono zakup lekéw objawowych na podstawie
wskazan lekarza innego niz neurolog; mozliwy zakup filtréw do wody; mozliwe obranie i
przechowywanie komdrek macierzystych z krwi pepowinowej w celu pozniejszego ich wykorzystania
terapeutycznego zwigzanego z sm; finansowanie ustug opiekunczych; zakup smartfona (likwidacja
barier komunikacyjnych) i wyciskarki do sokéw (likwidacja barier technicznych).

Wsparcie rzecznicze i prawne udzielane przez PTSR

W roku 2015 kontynuowana byta wspétpraca z prawnikami, porad prawnych udzielano podczas
dyzuréw prawnika dwa razy w miesigcu, podejmowano tez rozmaite sprawy rzecznicze. Porad
prawnych udzielato dwoch prawnikéw zaleznie od potrzeb i komplikacji sprawy — prawnik i rzecznik
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0s6b chorych na SM powotany przy PTSR.

Udzielono wsparcia i doradztwa w nastepujgcych sprawach: prawo pracy: dtugotrwate zwolnienie a
rozwigzanie umowy o prace, zwolnienia grupowe a ochrona oséb niepetnosprawnych, wnoszenie
odwotania do wypowiedzenia i sprostowanie swiadectwa pracy, terminy wynikajgce z kodeksu pracy,
czas pracy os6b z niepetnosprawnoscia, zatrudnienie w Zaktadzie Aktywizacji Zawodowej, urlop,
wynagrodzenie, odziez robocza, powiadomienie pracodawcy o niepetnosprawnosci, rejestracja w
powiatowym Urzedzie Pracy, mobbing w pracy, zatrudnienie emerytéw w zaktadach pracy chronionej,
zmiana umowy o prace i dodawanie nowych obowigzkdw, ztozenie wniosku o przywrdcenie do pracy,
niewykorzystany urlop wypoczynkowy, zmuszanie do pracy w nadgodzinach, czy mozna pracowacd
starajac sie o rente, czy istnieje koniecznos$¢ ujawnienia pracodawcy faktu choroby, czas trwania
umowy-zlecenia, lekarz medycyny pracy ; leczenie: przeniesienie leczenia przy przeprowadzce i odbiér
leku, leczenie w kraju i poza granicami, badania kliniczne ; sprawy rentowe i socjalne: odebranie renty
socjalnej, dokumenty wymagane przy staraniach o rente socjalng; umieszczenie osoby chorej w domu
pomocy spotecznej; uprawnienia 0sdb z niepetnosprawnoscig: odwotanie od decyzji wojewddzkiego
zespolu ds orzekania o niepetnosprawnosci, turmus rehabilitacyjny, karty parkingowe, ulga
rehabilitacyjna, przyznanie swiadczenia rehabilitacyjnego i renty, koniecznos¢ wyczerpania okresu
zasitkowego i siwadczenia rehabilitacyjnego, dodatkowy urlop wypoczynkowy osoby z
niepetnosprawnoscia, zasitek opiekuriczy; prawo rodzinne: ; inne: zaprzestanie prowadzenia
dzialalnosci rolniczej i przeniesienie wtasnoci gruntow rolnych, problem z upadtoscia dewelopera,
wykorzystanie srodkéw z subkont, réznica miedzy spétdzielczym a wiasnosciowym prawem do lokalu
mieszalnego, umowa ubezpieczenia zdrowotnego a fakt zachorowania na SM, pomoc dla oséb
chcacych zatozy¢ wtasng dziatalnos¢ gospodarczg, odbidr lekow a wykorzystywanie urlopu
wypoczynkowego, wezwanie do postepowania sgdowego osoby o nieznanym miejscu pobytu.
Infolinia SM

Infolinia SM jest statym projektem PTSR.

Centrum Informacyjne SM przyjeto w 2015 r. ponad 1 000 spraw. Klientami Infolinii byty osoby z
podejrzeniem SM, osoby chore na SM ($wiezo zdiagnozowane oraz chorujace od lat), rodziny i bliscy
chorych oraz osoby wspierajgce (lekarze, rehabilitanci, studenci wydziatéw medycznych i rehabilitacji).
70 proc. naszych klientow stanowity kobiety, wiekszos¢ klientéw (ponad 60%) to osoby chore, ok. 15%
to bliscy i rodziny chorych.

Klienci kontaktowali sie z nami telefonicznie, mailowo, osobiscie lub listownie. Najczesciej wybierang
formga kontaktu byt telefon (655 0sdb) oraz e-mail( 237 oséb).

Z Centrum Informacyjnym SM kontaktowaty sie osoby z catej Polski i spoza kraju.

Najwiecej bo ok. 30 proc. naszych klientéw pochodzito z wojewddztwa mazowieckiego, najmniej
klientéw zgtaszato sie z wojewddztwa lubuskiego (5 oséb) i spoza kraju (6 oséb).

Szczegblnym zainteresowaniem naszych klientow cieszyty sie w tym roku takie ustugi jak : konsultacje
neurologiczne (168 zgtoszen, ) porady psychologiczne (101 zgtoszen), bezptatne publikacje (124
zamowienia) oraz subkonta (94 oséb).

Najczesciej zgtaszane pytania do CISM dotyczyty nowych lekdw/ terapii oraz dostepnosci do leczenia.
Kolejng kategorie spraw stanowity zapytania o dostepnosc¢ do rehabilitacji. Ponadto pacjenci zgtaszali
problemy z diagnoza czy podejrzenie SM oraz trudnosci z opiekg nad chorymi w domu . Bardzo wielu
pacjentow (80 osdb) szczegdlnie swiezo zdiagnozowanych pytato o dostepnos¢ do programéw
lekowych refundowanych z NFZ . Osoby dtuzej chorujgce i nie kwalifikujgce sie do programoéw pierwszej
czy drugiej linii pytaty o nowe leki (93 osoby) oraz o inne metody terapeutyczne np. plastry czy
przeszczepy (43 osoby) .

Pytania dotyczace rehabilitacji w SM- 44 osoby prosity o ogdlne informacje i wskazania do rehabilitacji
w SM, 18 o0sdb zgtaszato problem z dostepnosciag do rehabilitacji i skargi na czas oczekiwania na
rehabilitacje refundowang. Niektdére osoby zgtaszaty zastrzezenia do jakosci ustug rehabilitacyjnych i
pogorszenie stanu po zabiegach proponowanych w rehabilitacji. Czesto rehabilitant ambulatoryjny nie
miat odpowiedniego przygotowania do prowadzenia chorych na SM. Odrebng kategorig spraw byt
problem dostepnosci do rehabilitacji domowej. W duzych miastach coraz fatwiej mozna skorzystac z
takiej formy rehabilitacji. Niestety osoby zamieszkujgce w matych miejscowosciach i na wsi sg
wykluczone z tej formy pomocy.

Rodziny chorych dzielity sie z nami trudnosciami w opiece nad chorymi w domu, problemami
finansowymi oraz konfliktami w rodzinie. Bardzo powaznym problemem zgtaszanym do CISM byt brak
opieki paliatywnej nad chorymi w domu, co szczegdlnie dotkliwie odczuwali pacjenci lezgcy z duzg
spastycznoscia i dolegliwosciami bélowymi.

Czesto chorym i ich rodzinom towarzyszyty problemy ze znalezieniem i utrzymaniem pracy.

Duzym problemem dla oséb swiezo zdiagnozowanych byt lek przed utratg pracy. Zgtaszaty sie do nas
osoby , ktdre stracili prace z powodu gorszej wydolnosci zdrowotnej i takie, ktére miaty problem ze
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znalezieniem pracy adekwatnej do wtasnych mozliwosci. Mtodzi ludzie najczesciej byli pozytywnie
zmotywowani do podjecia pracy, czasami jednak zmeczenie i problemy poznawcze zmuszaty ich do
weryfikowania rodzaju wykonywanej pracy.

Opiekunowie os6b chorych, chcac zapewnié swoim bliskim odpowiednig opieke byli niejednokrotnie
zmuszeni do rezygnacji z pracy. Takie decyzje nie pozostawaty bez wptywu na kondycje finansowg
rodziny. Problemy finansowe i trudnosci w pogodzeniu opieki z pracg zawodowag byty zgtaszanym
powodem konfliktéw i kryzyséw w rodzinie.

Sprawy wymagajgce monitorowania:

- skargi na lekarzy : brak informacji o chorobie, niepetna informacja, jatrogenne komunikaty typu:

,» prosze sie cieszy¢ zyciem poki Pani chodzi”. Pacjent Swiezo zdiagnozowany dostaje szczatkowa
informacje na temat wtasnej choroby, diagnoza jest czesto komunikowana jezykiem nie zrozumiatym
dla chorego, pacjenci nie dostajg informacji co majg dalej robic.

- skargi na czas oczekiwania na wtgczenie do programu (2 lat)

- skargi na czas oczekiwania na rehabilitacje (ok. 3 lat)

- limity czasowe w terapii 2 linii, budzg niepokdj u pacjentéw ktorym ten limit uptywa

- odmowa wypisania recepty na Sativex-u

- btedna diagnoza, osoba leczona byta na SM, ostatnio wykryto u niej chorobe Devica

- brak dostepu do bezptatnego leczenia medyczng marihuang

- brak dostepu do nowoczesnego leczenia Tecfiderg —lek nie refundowany co stanowi powazng bariere
dla wiekszosci pacjentow

- pytanie o refundacje Fampyry

- problem z ponownym wigczeniem do leczenia po okresie cigzy- pomimo ze program umozliwia
powrodt, niektdrzy lekarze sg b. ostrozni

- brak domowego leczenia stomatologiczne dla chorych lezgcych

- brak konsultacji neurologicznych domowych (problem szczegdlnie w matych miejscowosciach)

- ograniczony dostep do rehabilitacji domowej, w matych miejscowosciach i na wsiach rehabilitacja
kompletnie niedostepna

- pacjent wytgczony z leczenia 1 linii (pomimo dobrej tolerancji leczenia, nie spetnia kryteriow)

z jednoczesng odmowg wtgczenia do leczenia 2 linii.

- pacjentka w badaniach klinicznych, sygnalizuje zte samopoczucie, stan zdrowia monitorowany jednak
chora nie wie co dostaje i nie wie sg wyniki badan

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

Projekt byt realizowany przy dofinansowaniu PFRON (od stycznia 2015 roku do grudnia 2015), 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 tradycyjna 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 szeroka 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 prowadza 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 rdwniez 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
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stresem;

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

- pojawiajaca sie orientacje na przysztosc, planowanie dziatan, ustalanie celdw; 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 objawdw choroby;

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

- w efekcie spotkan o charakterze coachingowym - wspierajgcych 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 umiejetnos$ci 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
sporzadzania comiesiecznych raportow.

Porad udzielono do tej pory 405 beneficjentom. Wiekszos¢ z nich nie byta jednorazowym kontaktem z
terapeuta. Beneficjenci wchodzg w regularny kontakt z terapeutami i porady odbywaja sie
systematycznie w cotygodniowych sesjach, jeden beneficjent otrzymuje w ten sposdéb kilka porad.
Porad udzielono ok. 1103 w ciggu 1032 godzin

Konsultacje neurologiczne i neuropsychologiczne

Zostaty przeprowadzone bezptatne konsultacje specjalisty neurologa w Lublinie.

Dwa razy w miesigcu prowadzone sg tez konsultacje neurologiczne w Warszawie. Nie majg one
charakteru wizyty lekarskiej a jedynie konsultacji o wymiarze edukacyjnym, nie stanowia wiec
dziatalnosci lecznicze;j.

Caty 2015 rok w biurze RG PTSR prowadzone byty tez 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, opisujac swoje
dziatania i pomysty. Na tamach znajdg sie tez porady prawnika, psychologa, wypowiedzi specjalistow,
przedstawicieli innych NGO.

Celem projektu jest podniesienie poziomu swiadomosci osdb 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 wspdtpracy z lokalnymi wtadzami, zachecanie oséb spoza PTSR do
dziatania na rzecz podniesienia $wiadomosci spotecznej o SM.

Wspotpraca zagraniczna

Wspodtpraca z EMSP:

- przeprowadzono badanie 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), projekt jeszcze nie zostat
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wdrozony i w dalszym ciggu podlega korekcie i dostosowaniu do polskich warunkéw; planowane
rozpoczecie na jesien 2016 roku

- w dalszym ciggu Pani Magdalena Fac-Skhirtladze pracuje jako cztonek Komitetu Wykonawczego
Europejskiej Platformy Stwardnienia Rozsianego uczestniczac w spotkaniach

- przeprowadzono ankiete na temat zatrudnienia oséb z SM przeprowadzang przez Miedzynarodowg
Federacje Stwardnienia Rozsianego w krajach cztonkowskich organizacji

- przygotowano i przeslano polskie dane do najnowszej edycji Barometru SM — badania poziomu zycia i
dostepu do leczenia i rehabilitacji w krajach europejskich

PTSR byto wspotorganizatorem Konferencji wiosennej EMSP, odbywajacej sie w Warszawie. Dzieki
bliskosci wydarzenia i ttumaczeniu na jezyk polski wielu pacjentéw mogto wzigé¢ w niej udziat. W
ramach konferencji odbyto sie rowniez spotkanie mtodych z SM.

W minionym roku Sekretarz Generalna PTSR Magdalena Fac-Skhirtladze zostata tez wybrana do Rady
Miedzynarodowej Federacji Stwardnienia Rozsianego (MSIF).

Wyjazdy zagraniczne:

- Abiimpiada na Stowacji — przedstawiciele PTSR uczestniczg w wydarzeniu

- Uczestnictwo w spotkaniach Executive Commitee EMSP

- Uczestnictwo w koneferencji MSIF w Barcelonie; przedstawiciel PTSR wybrany do wtadz MSIF

- Reprezentacja organizacji na konferencji SM na Wegrzech

Barometr SM

Barometr SM — narzedzie poréwnawcze sytuacji, w tym jakosci zycia oséb z SM, w réznych krajach
Europy. U podstaw Barometru lezy przekrojowy kwestionariusz dotyczacy wielu aspektow zycia z SM,
wypetniany przez towarzystwa z poszczegélnych krajow ( PTSR brat w tym udziat) przy wspoétudziale
ekspertow medycznych. W lutym 2014 r. przedstawiono wyniki Barometru SM za 2013 rok. W
poréwnaniu z 2011 rokiem Polska przesuneta sie z czwartego od korca na ostatnie miejsce w rankingu
Barometru. Wynikac¢ to moze z faktu, ze w 2013 Butgaria i Bosnia i Hercegowina nie wziety udziatu w
badaniu, natomiast Biatorus$ na pytania o refundacje odpowiedziata nie do korica konsekwentnie. Wciaz
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 6smy, PTSR przeprowadzit ,SyMfonie serc”, ogdlnopolskg kampanie spoteczng, ktorej celem
jest wzrost sSwiadomosci spotecznej na temat stwardnienia rozsianego.

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

»SyMfonia serc” jest ogdlnopolskg kampania informacyjng sktadajaca sie z wielu réznorodnych dziatan.
1/ Najwazniejszym z nich jest doroczny event na Krakowskim Przedmiesciu, ktory w tym roku, odbyt sie
12 wrzesnia. Dziatania realizowane tam, zostaty tak pomyslane aby kazdy odwiedzajgcy stanowiska
znalazt co$ dla siebie. Poprzez taniec na matej scenie: tango argentynskie w wykonaniu
profesjonalistow, pokazy taneczne na wézkach inwalidzkich w wykonaniu oséb z
niepetnosprawnosciami, taice kaukaskie w wykonaniu dzieci Czeczenskich, zabawe, $piew, pokazy
sztuki walki, badanie poziomu cukru we krwi, loterie, warsztaty uwrazliwiajgce dla dzieci, malowanie
buzi dzieciecych, zabawy ze zwierzatkami — przekazaliémy podstawowe informacje na temat
stwardnienia rozsianego i zycia z tg chorobg. Duze zainteresowanie wzbudzit wystep orkiestry detej z
Warki Moderato. Przez caty dzien towarzyszyt nam Teatr AKT, ktory specjalnie dla ,,SyMfonii serc”
napisat i wystawiat sztuke: Motyle, opowiadajacg o trudnosciach zycia z chorobga. Akcja prowadzona
byta ze znawstwem przez psychologa, ktéra juz kolejny raz zajmowata sie konferansjerka.

Duzym zainteresowaniem cieszyt sie telebim, na ktéorym emitowane byty wczesniej nagrane informacje
o SM, PTSR oraz wspdtorganizatorach.

W godzinach 17.00 do 21.00, na profesjonalnej scenie odbyt sie koncert mtodziezowych zespotow.
Rozdalismy materiaty informacyjne dla okoto 2.000 oséb, i na tyle szacujemy liczebno$¢
odwiedzajacych event na Krakowskim Przedmiesciu.

Krakowskie Przedmiescie wybrane zostato jako najlepsze z dostepnych nam miejsc poniewaz, jest to
cigg komunikacyjny, szczegdlnie odwiedzany w dni weekendowe. Jest to miejsce spaceréw catych
rodzin. Odnotowalismy wielu cudzoziemcow, ktérzy byli zainteresowani naszymi dziataniami.

W ramach kampanii, we wrzesniu, ulicami

2/ ulicami Warszawy jezdzity trzy tramwaje obrandowane informacjami o SM,

3/ w kilku kanatach telewizji pokazywane byty spoty reklamowe,

4/ w radio stuchaé moglismy spotu radiowego o stwardnieniu rozsianym nagranego przez Katarzyne
Pakosinska,

5/ w sieci aptek Ziko, eksponowane byty plakaty oraz, przy zakupie lekéw, wktadane do toreb
zakupowych — nasze ulotki. W ten sposdb, z informacjami o SM, trafilismy do 66.000 domow,
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6/ w trzech drukowanych tytutach, ukazaty sie artykuty sponsorowane, ktére trafity do kilkudziesieciu
tysiecy odbiorcow,

7/ przeprowadziliémy konkursy:

- poetycki i fotograficzny, skierowany do osdb chorych i z niepetnosprawnosciami,

- skierowany do medidw, ktére w roku ubiegtym prezentowaty materiat o SM,

- po raz pierwszy ogtosiliSmy konkurs najlepszych prac dyplomowych /magisterskich i licencjackich/ o
tematyce stwardnienia rozsianego.

Konkursy zakonczyty sie Wernisazem 2 wrzesnia w Fundacji Batorego, podczas ktdrego, laureatom
wreczone zostaty nagrody i dyplomy. Z nagrodzonych prac, zorganizowana zostata wystawa, ktora
jeszcze wielokrotnie byta pokazywana w innych miejscach,

8/ w Grebiszewie pod Warszawa, odbyta sie takze Abilimpiada czyli olimpiada dla oséb chorych na SM i
z niepetnosprawnosciami promujgca ich aktywnos¢,

9/ w siedzibie Rzecznika Praw Obywatelskich, przy ttumnie zgromadzonej publicznosci, 27 maja, jako
jedna z kilkudziesieciu organizacji na $wiecie, obchodzilismy Swiatowy Dzieri SM. Dzien ten byt okazjg
do spotkania i odbycia konferencji,

10/ 27 listopada, na rzecz oséb chorych na SM, odbyt sie XXII koncert charytatywny Zespotu
Panstwowych Szkét Muzycznych nr 4 w Warszawie.

Nalezy takze zauwazy¢, ze w ramach kampanii, w catej Polsce odbywaty sie réznorakie eventy takie jak:
koncerty charytatywne, wspdlne czytanie, mitingi, wspdlne wyjscia do kina czy teatru, itp. Eventy te,
organizowane byty przez nasze struktury czyli oddziaty i kota PTSR. Najgtosniejsze akcje, w ramach
,,SyMfonii serc” odbyty sie w Radomiu, todzi, Cieszynie, w Sieradzu, Gdansku, Koszalinie.

PTSR, wspdlnie z Fundacjg Urszuli Jaworskiej oraz Fundacjg Neuropozytywni, byt wspdtorganizatorem
4.0gdblnopolskiej edycji kampanii SM — Walcz o siebie, zorganizowanej przez firme Telescope.

Bylismy takze obecni na kilku eventach organizowanych przez inne organizacje i instytucje, miedzy
innymi: ogélnopolskiej akcji poboru krwi ,,Motoserce”, akcji ,Dni Srédmieécia”, podczas
zorganizowanego ,,Kongresu Kobiet” i inne. Obecnos¢ nasza przetozyta sie na rozdanie kilku tysiecy
ulotek iinformacyjnych oraz innych materiatéw jak SM Express, wydawnictwa PTSR.

Szacujemy, ze o kampanii ,,SyMfonia serc” ustyszato co najmniej 2,5 miliona oséb w catej Polsce.

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie$, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [J gmina [ wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatow [] poza granicami kraju

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

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 2500000

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

Osoby prawne 26

2.2. Informacje na temat

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

{* Tak

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego  Nie

Sfera dziatalnosci pozytku | Przedmiot dziatalnosci | Numer Kodu (PKD)
publicznego

dziatalnos¢ na rzecz oséb  |Organizowanie pomocy (86.90.E
niepetnosprawnych cztonkom towarzystwa
W rozwigzywaniu ich

problemoéw zyciowych

Druk: MPiPS
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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 pozn. zm.), a takze kodu/6w PKD 2007
odpowiadajqcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac
informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 koddw), zaczynajgc od gtownego przedmiotu
dziatalnosci

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 majgce;j
na celu
przeciwdziatanie
uczuciu rezygnacji,
bezwartosciowosci,
osamotnienia i
bezradnosci,
szczegblnie wérdd oséb
najciezej
poszkodowanych, -
Prowadzenie
dziatalnosci
popularyzatorskiej,
informacyjno-
uswiadamiajacej,
zmierzajgcej do petnej
integracji osob ze
stwardnieniem
rozsianym ze
spoteczenstwem ludzi
petnosprawnych i
ksztattowanie
wtasciwych postaw przy
wykorzystaniu Srodkéw
masowego przekazu i
wtasnych publikacji, -
Podejmowanie i
popieranie inicjatyw
spotecznych zgodnie z
celami statutowymi
towarzystwa, -
Otaczanie szczegblng
opieka dzieci oséb 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, - Utatwianie

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

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Wszystkie dziatania
Polskiego Towarzystwa
Stwardnienia
Rozsianego w roku
2015 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 osdb
fizycznych oraz od oséb
prawnych. Pozostate
projekty Polskiego
Towarzystwa
Stwardnienia
Rozsianego
prowadzone byty dzieki
funduszom
pochodzgcym z
konkurséw (PFRON).

94.99.7

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

" Tak

g

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/6w PKD 2007
odpowiadajqcego/ych tej dziatalnosci. Jesli 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
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

Druk: MPiPS
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5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg

" Tak
& Nie

Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

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

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

1. Informacja o przychodach organizacji

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

18,499,289.48 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

18,169,559.86 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

0.00 zt

c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt

d) Przychody finansowe

234,158.21 zt

e) Pozostate przychody

95,571.41 zt

2. Informacja o Zzrédtach przychodéw organizacji

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

4,182,647.67 zt

2.2. Ze zrédet publicznych ogétem:

88,703.94 zt

a) ze $rodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0.00 zt
b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0.00 zt
c) ze sSrodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0.00 zt

d) ze $rodkéw panstwowych funduszy celowych

88,703.94 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

670,611.23 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

9,478.20 zt

b) z darowizn od o0sdb fizycznych

176,252.52 zt

c) z darowizn od 0s6b prawnych

476,032.16 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbiorek publicznych, kwest)

8,848.35 zt

Druk: MPiPS
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e) ze spadkdw, zapisow

0.00 zt

f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikow majgtkowych)

0.00 zt

2.4. Zinnych zrédet

13,557,326.64 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

0.00 zt

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

w okresie sprawozdawczym ogétem

0.00 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

[any

cztonkowskich gdzie indziej niesklasyfikowana

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

3,845,697.16 zt

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

[EEN

Program Leczenia i Rehabilitacji

2,862,165.41 zt

N

Cele statutowe PTSR

983,531.75 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢
kosztow
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s6b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem:

4,429,626.35 zt

3,845,697.16 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

4,331,282.78 zt

3,845,697.16 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 139.28 zt

e) koszty administracyjne 0.00 zt

f) pozostate koszty ogotem 98,204.29 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

13,838,277.08 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

Druk: MPiPS
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IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

2,663,118.00 zt

W z podatku dochodowego od oséb prawnych
W z podatku od nieruchomosci 2,371.00 zt
[~ zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org.anllzaqa korzystata z nastepujacych [ 2 podatku od towaréw i ustug 0.00 z
zwolnien
¥ zoptaty skarbowej 21.00
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji wraz z kwotq
przyznanego zwolnienia) ¥ zoptat sadowych 150.00 z
[~ 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 ' Nie
pdin. zm.)
[~ wtasnosc
. o . 5 [~ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach y y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ¥ najem
Skarbu Panistwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uiyczenie
. L L .. [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[~ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 10.0 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 9.0 etatow
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 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 53.0 oséb
2. Cztonkowie
(* Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw i e

213.00 osdb fizycznych

Druk: MPiPS
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26.00 oséb prawnych

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

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodhnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwigzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
czy przedstawiciele wtadz organizacji)

f* Tak
' 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)

0.00 osdb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

0.00 osbb

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 Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

0.00 os6b

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

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

0.00 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 Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

7.00 os6b

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

1.00 oséb

tym:
b) inne osoby

6.00 os6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

4,653,912.10 z

a) z tytutu umow o prace

4,379,924.80 zt

- wynagrodzenie zasadnicze

4,372,843.80 zt

- nagrody 0.00 z
- premie 7,081.00 zt
- inne $wiadczenia 0.00 z
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 273,987.30 zt

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

4,653,912.10 zt

o a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia odptatna pozytku publicznego

0.00 z

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

4,653,912.10 z

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

0.00 z

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

Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1.zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzer wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajqgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy)

1,940.00 zt

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

umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

66.67 zt

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

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

0.00 z

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

(patrz komentarz do punktu 4)

57,856.09 zt

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

2,000.00 zt

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

300.00 zt

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

0.00 zt

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

14,162.00 zt

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

" Tak
o Nie

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

(Nalezy podac 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

(* Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji :
rzgdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podaé nazwe zadania, jego 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 Kampania informacyjno - PFRON 88,704.00 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 zamdwien publicznych (Dz. U.

z2010r. 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 rownowartosci 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 spoétek, w ktorych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

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

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Lp Organ kontrolujgcy Liczba kontroli

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 p6zn. zm.) lub

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

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

Czytelny podpis osoby upowaznionej Magdalena Fac-
lub podpisy oséb upowaznionych do Skhirtladze/30.03.2016 . . 2016-06-12
skfadania o$wiadczen woli w imieniu Katarzyna Zawada/30.03.2016 Dl e duleey el e

organizacji
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