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

Data zamieszczenia sprawozdania

IR 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 E-mail biuro@ptsr.org.pl Strona www www.ptsr.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym |2002-01-24

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku 2004-05-18

publicznego

5. Numer REGON 00623779500000 6. Numer KRS 0000083356
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Tomasz Konstanty Poteé Przewodniczacy Rady TAK

(Nalezy wpisac¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Gfownej

petnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzqdzajqcego) | Daniel Krzysztof Litwinski  |Skarbnik Rady Gtéwnej TAK
Agnieszka Bernadeta Wiceprzewodniczaca TAK
Andrzejczyk Rady Gtéwnej
Krzysztof Adam Kaczmarek |Wiceprzewodniczacy TAK

Rady Gtéwnej

Adam Stanistaw Kaduczka |Sekretarz Rady Gtéwnej TAK
Krystyna Barbara Podlasek |Cztonek Rady Gtownej TAK
Izabela Bogumita Sekowska |Cztonek Rady Gtownej TAK
Katarzyna Beata Adamczyk-|Cztonek Rady Gtéwnej TAK
Drozynska
Alina Zofia Machuderska  |Cztonek Rady Gtéwnej TAK
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8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

Imie i nazwisko

Funkcja

Wohpisany do KRS

Grazyna Jadwiga Przewodniczgca Komisji TAK
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Btazejewska Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu kontroli lub Stowarzyszenia
nadzoru)
Jan Mirostaw Wraébel Wiceprzewodniczacy TAK
Komisji Rewizyjnej
Stowarzyszenia
Anna Danuta Satek Sekretarz Komisji TAK
Rewizyjnej
Stowarzyszenia
Matgorzata Krystyna Cztonek Komisji TAK
Kamoda Rewizyjnej
Stowarzyszenia
Dariusz Jacek taski Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
Stowarzyszenia
9. Cele statutowe organizacji
(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)
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Stowarzyszenie jest organizacjg niosacg pomoc chorym na stwardnienie
rozsiane i zinnyminiepetnosprawnosciami, ich rodzinom i przyjaciotom,
dziatajgcy na gruncie Konstytucji RP i Konwencji Praw Oséb
Niepetnosprawnych, majaca na celu:

- pomoc spoteczng, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji
zyciowej oraz wyréwnywania szans tych rodzin i oséb,

- udzielanie nieodptatnej pomocy prawnej oraz zwiekszanie $wiadomosci
prawnej spoteczenstwa,

- dziatalnos¢ na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej osob
zagrozonych wykluczeniem spotecznym oraz oséb w wieku emerytalnym,
- dziatalno$¢ charytatywng i dobroczynnosé,

- wsparcie kultury fizycznej osdb starszych,

- dziatalnos¢ na rzecz cztonkdéw Stowarzyszenia,

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

- 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.),

- dziatalnos¢ na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami,

- promocje zatrudnienia i aktywizacji zawodowej oséb pozostajgcych bez
pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy,

- dziatalnos¢ na rzecz rownych praw kobiet i mezczyzn,

- dziatalno$¢ na rzecz os6b w wieku emerytalnym,

- dziatalnos¢ wspomagajgcg rozwadj techniki, wynalazczosci i
innowacyjnosci oraz rozpowszechnianie i wdrazanie nowych rozwigzan
technicznych w praktyce gospodarczej,

- dziatalnos$¢ naukowg, naukowo-techniczng, nauke, edukacje, oswiate,
wychowanie i szkolenie, kulture, sztuke, ochrone débr kultury i
dziedzictwa narodowego,

- wspierania i upowszechniania kultury fizycznej,

- ekologie i ochrone zwierzat oraz ochrone dziedzictwa przyrodniczego,

- turystyke, krajoznawstwo, rekreacje ruchowa, sport masowy, kulture
fizyczng oraz wypoczynek,

- porzadek i bezpieczenstwo publiczne,

- upowszechnianie i ochrone wolnosci i praw cztowieka oraz swobdd
obywatelskich, a takze dziatania wspomagajace rozwdj demokracji,

- udzielanie nieodptatnego poradnictwa obywatelskiego,

- ratownictwo i ochrone ludnosci,

- pomoc ofiarom katastrof, klesk zywiotowych w kraju i za granica,

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

- promocje i organizacje wolontariatu,

- przeciwdziatanie uzaleznieniom i patologiom spotecznym,

- rewitalizacje,

- prowadzenie punktéw poradnictwa zawodowego, prawnego,
psychologicznego, promocje Rzeczypospolitej Polskiej za granicg,

- dziatalno$¢ pedagogiczng, spoteczng i rodzinng,

- promocje osiggniec spotecznych, intelektualnych i artystycznych osdb z
niepetnosprawnosciami,

- prowadzenie dziatalnosci informacyjnej i doradczej.

10. Sposdb realizacji celéw statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposéb realizacji celow statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)

Cele swoje realizuje poprzez:

- wspotdziatanie z administracjg panstwowg i samorzgdows, placowkami
stuzby zdrowia i opieki spotecznej, a takze z innymi organizacjami
pozarzadowymi pracujgcymi dla dobra i na rzecz oséb z
niepetnosprawnosciami,

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

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

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

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

- organizowanie pomocy majgcej na celu przeciwdziatanie uczuciu
rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci, szczegdlnie
wsrdd osdb najciezej poszkodowanych i ubogich,

- prowadzenie dziatalnosci popularyzatorskiej, wydawniczej, informacyjno-
uswiadamiajacej, zmierzajgcej do petnej integracji ze spoteczenstwem przy
wykorzystaniu srodkéw masowego przekazu i wtasnych publikacji,
inicjowanie i uczestniczenie w pracach naukowo-badawczych oraz
legislacyjnych dotyczacych zycia i warunkdw bytu, o$wiaty i wychowania
oraz specyficznych potrzeb oséb chorych, a takze sposobu ich
zaspokajania,

- ujawnianie barier spotecznych, organizacyjnych, architektonicznych,
komunikacyjnych i innych, ograniczajacych kontakt oséb z
niepetnosprawnosciami ze sSrodowiskiem i utrudniajgcych im rehabilitacje
oraz wystepowanie do kompetentnych wtadz z wnioskami o ich usuniecie,
- 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,

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

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

- dziatania z zakresu udzielania nieodptatnego poradnictwa
obywatelskiego,

- organizowanie warsztatow twérczych,

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

- organizowanie wszelkiego rodzaju szkolen, kongresow, konferencji,
sympozjow, posiedzen, zjazddw, poradnictwa, wyktadow, prelekcji,
seminariow, spotkan, imprez kulturalnych, rekreacyjnych, oswiatowych,
projekcji filmowych i innych,

- podejmowanie i popieranie inicjatyw spotecznych,

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

- udzielanie pomocy interwencyjnej w zatatwianiu indywidualnych spraw
0s6b chorych na stwardnienie rozsiane i ich rodzin,

- podnoszenie kwalifikacji zawodowych personelu medycznego,

- zabieranie gtosu w publicznych debatach,

- wspotprace i wymiane doswiadczen z innymi organizacjami i
instytucjami,

- reprezentowanie intereséw oséb chorych na stwardnienie rozsiane, takze
w ramach uczestnictwa - za ich zgodg lub w ich imieniu - w
postepowaniach sagdowych, administracyjnych oraz innych toczacych sie
przed organami wtadzy publicznej,

- przeciwdziatanie wszelkim uzaleznieniom, w tym: alkoholowym,
narkomanii i innym,

- przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu chorych i ich rodzin,

- tworzenie i prowadzenie:

1. os$rodkow, poradni, placowek i innych podmiotéw diagnozy,
rehabilitacji, reedukacji oraz przedsiebiorstw leczniczych,

2. placéwek i osrodkow szkoleniowych,
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3. os$rodkéw i placowek opieki i pomocy spotecznej,

tworzenie fundacji, dziatajgcych na rzecz Stowarzyszenia.
Stowarzyszenie realizuje swoje cele statutowe takze poprzez inne formy
dziatania dozwolone prawem. Powyzsze 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

W 2021 r. Biuro Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR) przeprowadzito liczne dziatania
pomocowe, informacyjne, edukacyjne i rzecznicze kierowane bezposrednio i posrednio do srodowiska oséb chorych na
stwardnienie rozsiane i ich bliskich, zgodne ze statutem organizacji. Realizowane aktywnosci miaty charakter jednorazowych
wydarzen oraz dziatan ciggtych, bedacych kontynuacjg projektow rozpoczetych w latach poprzednich.

1. Aktywnos¢ rady gtdownej

W 2021 r. Rada Gtéwna Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, mimo trwajgcej pandemii COVID-19, dziatata
aktywnie. W przeciggu roku odbyto sie 9 posiedzen i 1 spotkanie robocze (wszystkie formule spotkan bezposrednich i on-line). Z
kolei Prezydium RG PTSR w 2021 r. spotkato sie raz. tgcznie RG PTSR przyjeta 71 uchwat dotyczacych Programu Leczenia,
Rehabilitacji i Wsparcia, prowadzonych dziatan i projektow oraz funkcjonowania biura Rady Gtéwnej PTSR (BRG PTSR).

Walne Zgromadzenie Delegatow

We wrzesniu 2021 r. odbyto sie Walne Zgromadzenie Delegatéow (WZD), ktére zostato zwotane przez Rade Gtéwna PTSR zgodnie
Z przepisami statutu PTSR. Sposrdd delegatéw uprawnionych do glosowania, w Zgromadzeniu wziety udziat 59 osoby. WZD
zwotane zostato w celach sprawozdawczym za 2020 r., wyborczym oraz zmiany statutu PTSR. Delegaci zatwierdzili sprawozdanie
merytoryczne i finansowe za 2020 r., jednak nie udzielili absolutorium ustepujgcej RG PTSR do czasu przedstawienia informacji
dodatkowych do sprawozdania za okres ostatnich4 lat dziatania, w zwigzku z czym WZD zostato przerwane do dnia 15 stycznia
2022 r., kiedy to ustepujgca Rada otrzymata absolutorium, a nowa zostata powotana.

Praca Rady Gtédwniej PTSR i BRG na rzecz Oddziatéw PTSR - wsparcie doradcze i informacyjne

Cztonkowie RG PTSR oraz pracownicy Biura RG PTSR wspierali Oddziaty, pomagajac w rozwigzywaniu spraw biezacych, kwestii
technicznych i merytorycznych zwigzanych z prowadzeniem Oddziatu.

Biuro RG PTSR zainicjowato dziatalnos¢ informacyjno - poradniczg na rzecz Oddziatéw: Oddziaty regularnie otrzymywaty
mailingiem wiadomosci pn. ,,Aktualnosci”, zawierajgce informacje na temat dziatan organizacji, konkurséw grantowych,
obowigzkdw informacyjnych i prawnych zwigzanych z prowadzong dzielnosScig oraz mailing z zagadnieniami fundrisingowymi pn.
»Jak szukac pieniedzy?”.

Cztonkowie RG i pracownicy Biura brali udziat w wydarzeniach organizowanych przez Oddziaty PTSR.

Reprezentacja Prezydium RG i cztonkdédw RG PTSR

W 2021 r. Przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego oraz inni przedstawiciele Rady Gtownej PTSR
reprezentowali organizacje na wielu oficjalnych wydarzeniach, m.in. na XXX Forum Ekonomicznym, w Koalicji na Rzecz Oséb z
Niepetnosprawnoscia.

2. Dziatania rzecznicze

W ramach swoich dziatan Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego w 2021 r. prowadzito dziatania rzecznicze,
reprezentujac interesy oraz potrzeby osdb ze stwardnieniem rozsianym. Podjete w tym obszarze dziatania dotyczyty bardzo
réznorodnych tematow i zagadnien: szybkiej diagnostyki, poszerzania wachlarza lekéw o terapie wysokoskuteczne, dostep do
leczenia w Polsce, zmiany w programach lekowych.

Reakcja w sprawie refundacji siponimodu

W 2020 r. siponimod - jedyny lek dostepny dla postaci wtdrnie postepujgcej, otrzymat pozytywng opinie Rady Przejrzystosci i
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT), jednak nie znalazt sie w wykazie refundowanych lekdw,
srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego oraz wyrobéw medycznych. W lutym 2021 r. organizacja
wystosowata pismo do parlamentarzystow z prosbg o interpelacje ws. refundacji siponimodu, a w kwietniu i lipcu 2021 r.
wystata pisma w sprawie potrzeby refundacji tego preparatu do Ministerstwa Zdrowia. W listopadzie 2021 r. PTSR wzieto udziat
w spotkaniu z Ministrem Maciejem Mitkowskim, Podsekretarzem Stanu w Ministerstwie Zdrowia, ws. refundacji leku oraz
innych terapii wysokoskutecznych.

Pismo w sprawie ztagodzenia kryteriéw kwalifikacji do Il linii programu lekowego stwardnienia rozsianego (B. 46)

W kwietniu 2021 r. PTSR wystosowato pismo do Ministerstwa Zdrowia, wnioskujgc o ztagodzenie kryteriow kwalifikacji do Il linii
leczenia, aby utatwic¢ pacjentom, zwfaszcza tym z szybkim i agresywnym przebiegiem choroby, korzystanie z terapii o wyzszym
stopniu skutecznosci. W Europie Zachodniej az 30% osdb sposrdd populacji pacjentéw leczonych przyjmuje terapie
wysokoskuteczne. W Polsce jest to jedynie ok. 10%.

Udziat w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego

Parlamentarny Zespo6t ds. Stwardnienie Rozsianego to grupa sktadajaca sie z parlamentarzystow, ktorzy wraz z przedstawicielami
organizacji pacjenckich, ekspertami oraz samymi pacjentami dyskutujg sytuacje osdb z SM w Polsce i poszukujg rozwigzan dla
biezacych problemdéw. W 2021 r. odbyty sie 3 posiedzenia Parlamentarnego Zespotu z udziatem przedstawicieli PTSR i Doradczej
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Komisji Medycznej PTSR. Tematy poruszane na posiedzeniach byty spdjne z innymi dziataniami rzeczniczymi i dotyczyty:
zasadnosci wymogu co najmniej 5-letniej realizacji programu lekowego | linii przez placéwki, ktore chcg prowadzi¢ program B. 46
(11 linia); koniecznosci ztagodzenia kryteridw przejscia miedzy | a Il linig leczenia SM; potrzeby wprowadzenia leku na wtérnie
postepujgcy postaé SM; dobrych praktyk iedzynarodowych w zarzadzaniu sciezka pacjenta w systemie ochrony zdrowia;
zaangazowania i wspotpracy instytucji publicznych w proces projektowania zmian i poprawy opieki nad pacjentem z SM;
praktycznych aspektow wdrozenia modelowej Sciezki pacjenta SM; szybkiej diagnozy SM; zmian w programie lekowym, gtéwnie
w kontekscie wtdrnie postepujacej posta¢ SM i wysokoskutecznego leczenia w | linii postaci rzutowo-remisyjnej; zwiekszenia
liczby kontraktéw na prowadzenie programéw lekowych Il linii (Slgsk, Warmirisko-Mazurskie).

Wystosowanie pismo do NFZ w sprawie wojewddztwa Slgskiego PTSR, wnioskujgc o zakontraktowania wiekszej liczby osrodkow
prowadzgcych Il linie leczenia.

W sierpniu organizacja wystosowata pismo do Slaskiego Oddziatu Wojewddzkiego NFZ o zwiekszenie liczby o$rodkéw
prowadzacych Il linie leczenia w woj. $lgskim. Efektem tych dziatan byto rozpisanie konkurs na prowadzenie Il linii w woj.
$laskim, po raz pierwszy od 5 lat.

Udziat w Radach Przejrzystosci przy Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w kilku spotkaniach Rady Przejrzystosci, reprezentujgc gtos pacjentéw nad poszerzeniem
dostepu do terapii lekowych stosowanych w stwardnieniu rozsianym. Rady dotyczyty m.in. kladrybiny i zasadnosci
wprowadzenia tego preparatu do | linii leczenia, refundacji podskérnej postaci natalizumabu, wtgczenia ozanimodu do | linii
leczenia, wtgczenia okrelizumabu do | linii leczenia dla pacjentdéw z postacig rzutowo-remisyjng (obecnie jest lekiem w
programie lekowym skierowanym dla pacjentdéw z pierwotnie postepujgcg postacig SM, jednak jego rejestracja obejmuje
leczenie réwniez postaci rzutowo-remisyjnej).

Opracowywanie opinii dla Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji na temat zasadnosci refundacji lekdw

Na prosbe AOTMIT, Sekretarz Generalna PTSR przygotowata opinie nt. lekdw, dla ktorych producenci zgtosili sie z wnioskami o
refundacje: okrelizumabu i kladrybiny do I linii leczenia oraz zasadnosci refundacji podskdrnej wersji natalizumabu,
stosowanego w Il linii leczenia.

Przygotowywanie uwag do Analiz Weryfikacyjnej Agencji (AWA) Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji

Sekretarz Generalna przygotowywata opinie o zasadnosci refundacji wszystkich preparatéw medycznych, dla ktérych
producenci zgtosili sie do AOTMIT z wnioskami o refundacje: okrelizumabu, ozanimodu i kladrybiny do I linii leczenia oraz
refundacji podskérnej wersji natalizumabu, stosowanego w Il linii leczenia.

Konferencja u Rzecznika Praw Pacjenta

W 2021 r. PTSR zorganizowato konferencje pt. ,,Zmiana kryteriéw kwalifikacji do programu lekowego SM — potrzeby pacjentéw i
lekarzy a mozliwosci systemowe” u Rzecznika Praw Pacjenta i pod jego Patronatem Honorowym. Spotkanie zgromadzito
ekspertéw zajmujgcych sie tematyka SM w Polsce, w tym lekarzy, przedstawicieli organizacji pacjenckich, specjalistéw w
zakresie ochrony zdrowia i decydentdw a jej celem byto zwrdcenie uwagi na zbyt ograniczony dostep do terapii
wysokoskutecznych w Polsce.

Konferencja , Krajobraz stwardnienia rozsianego w Polsce i na $wiecie”

PTSR zorganizowato w 2021 r. konferencje pt. ,Krajobraz stwardnienia rozsianego w Polsce i na $wiecie”, a do udziatu w
spotkaniu zaprosito czotowych polskich neurologéw, przedstawicieli organizacji pacjenckich, w tym dwdéch najwiekszych
organizacji parasolowych: Multiple Sclerosis International Federation (MSIF, Miedzynarodowa Federacja Stwardnienia
Rozsianego) i European Multiple Sclerosis Platform (EMSP, Europejska Platforma Stwardnienia Rozsianego), przedstawicieli
Ministerstwa Zdrowia, NFZ, AOTMIT oraz cztonkéw Parlamentarnego Zespotu ds. Stwardnienia Rozsianego. Tematem dyskusji
byta przede wszystkim diagnostyka i leczenie SM oraz sytuacja pacjentéw chorujacych na stwardnienie rozsiane w dobie
pandemii COVID-19. Spotkanie objete zostato Patronatem Honorowy Rzecznika Praw Pacjenta.

Debata "Terapia SM w Polsce - potrzeby pacjentéw i lekarzy a programy lekowe"

Debata zostata zorganizowana w listopadzie 2021 r. wspdlnie przez Parlamentarny Zespét ds. Stwardnienia Rozsianego i Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. W debacie udziat wzieli znakomici prelegenci, ktorzy przedstawili swoje wyktady m.in.
na temat nowych wytycznych ECTRIMS w leczeniu SM, potrzeby wdrazania leczenia w oparciu o wysokoskuteczne preparaty,
potrzeb dzieci z SM itp. O komentarze poproszono przedstawicieli instytucji i decydentéw, m.in. z Ministerstwa Zdrowia, Agencji
Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, Narodowego Funduszu Zdrowia, Rzecznika Praw Pacjenta.

Udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu ds. chordb neurologicznych

Sekretarz Generalna PTSR oraz Przewodniczgcy Rady Gtoéwnej PTSR wzieli udziat w spotkaniu Parlamentarnego Zespotu ds.
choréb neurologicznych.

Rada Organizacji Pacjentow przy Rzeczniku Praw Pacjentow

Przedstawiciele PTSR reprezentowali srodowisko oséb z SM podczas spotkan odbywajacych sie w 2021 r.

Dialog dla Zdrowia

Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w spotkaniach w 2021 r.

3. Wspotpraca z neurologami

Waznym elementem dziatan rzeczniczych PTSR jest wsparcie Doradczej Komisji Medycznej PTSR (DKM) w sktad ktérej wchodzi
kilkunastu ekspertow neurologdéw zajmujgcych sie SM. Przewodniczagcym Doradczej Komisji Medycznej jest prof. dr hab. n. med.
Krzysztof Selma;j.

W 2021 r. odbyty sie 2 posiedzenia DKM, w trakcie ktérych dyskutowano nastepujace kwestie:

1. Szczepienia przeciw COVID-19 u 0s6b z SM.
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2. Proponowane zmiany w programach lekowych, ktére organizacja komunikowata

w rozmowach z Ministerstwem Zdrowia: poszerzenie opcji terapeutycznych w | linii leczenia o nowe, wysokoskuteczne leki;
ztagodzenie kryteriow wejscia do Il linii; refundacja siponimodu i innych nowozarejestrowanych lekéw (ozanimod,
ofatumumab).

3. Problem zbyt matej liczby kontraktéw na prowadzenie programéw lekowych w SM, szczegdlnie w Il linii i tego, ze mimo
zgtaszania sie chetnych, NFZ nie rozpisywato konkursow.

4. Leczenie NMOSD w Polsce - mimo, ze w leczeniu NMOSD zostaty zarejestrowane 3 nowe leki, zaden nie jest refundowany w
Polsce.

5. Aktualizowanie informacji dla oséb z SM na temat COVID-19, w tym szczepienia dodatkowg dawka.

6. Rekomendacje ECTRIMS/EAN w sprawie leczenia SM.

7. Regulamin DKM i przyjmowanie nowych cztonkdw.

W 2021 r. Doradcza Komisja Medyczna przygotowata rdwniez uaktualnione stanowisko dot. szczepienia przeciw COVID-19.
Oprocz posiedzen on-line cztonkowie Doradczej Komisji Medycznej omawiali wiele spraw w drodze e-mailingowej.

4. Wsparcie bezposrednie

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia,,Mam szanse” (PLRiW)

Program LRiW jest projektem majgcym na celu poprawe jakosci zycia oséb chorujacych na stwardnienie rozsiane. W ramach
PLRiW tworzone s3g indywidualne subkonta dla oséb chorujgcym na SM, na ktérych gromadzi¢ moga Srodki z 1% podatku i
darowizny. W 2021 r. projekt swoim dziataniem objat 876 oséb; zatozono 16 nowych subkont. Podopieczni programu,,Mam
szanse” ze swoich indywidualnych subkont finansowali takie produkty i ustugi jak: leki tagodzace objawy choroby, srodki higieny
osobistej, zabiegi i turnusy rehabilitacyjne, konsultacje i terapie psychologiczne, psychiatryczne, logopedyczne, ortopedyczne,
urologiczne, zakup okularéw i soczewek, zakup sprzetu rehabilitacyjnego, zakup wdzkéw inwalidzkich, kul, t6zek medycznych,
modernizacja pomieszczen mieszkalnych w celu dostosowania ich do potrzeb osoby niepetnosprawnej, zakup literatury
zwigzanej z tematyka SM, leczenie stomatologiczne. W 2021 r. Program zmienit nazwe na Program Leczenia, Rehabilitacji i
Wsparcia. Zmiana nazwy zwigzana byta z poszerzeniem listy towarow i ustug, ktdre mogg by¢ finansowane z subkont. W 2021 r.
umozliwiono tez zwrot kosztéw poniesionych za ustugi i towary wymienione w zatgczniku do Wskazéwek PLRiW.

Centrum Informacyjne SM (CISM) i Ogélnopolska Infolinia SM

Celem CISM jest udzielanie wsparcia informacyjnego i specjalistycznego osobom z SM i ich bliskim. Z pomocy Centrum
Informacyjnego SM korzysta¢ mogg osoby z Polski i z zagranicy. W 2021 r. CISM obstuzyto 755 zgtoszen, ktére dotyczyty przede
wszystkim leczenia: zgtaszajacy pytali o dostep do leczenia, sposdb organizacji wizyt kontrolnych w szpitalu i odbioru lekéw w
sytuacji ograniczen zwigzanych z epidemig COVID-19, o nowe preparaty lekowe, o mozliwosciach otrzymania tych lekow w
ramach programu lekowego. W czasie epidemii COVID-19 osoby nowo zdiagnozowane skarzyty sie na dtugi czas oczekiwania na
wtgczenie do leczenia, brak informacji ze strony lekarzy o placéwkach, o terminach zapiséw do programéw lekowych, o
dostepnosci do wszystkich badan diagnostycznych i w zwigzku z tym wydtuzanie sie terminu postawienia ostatecznej diagnozy.
Osoby kontaktujgce sie z CISM to tez pacjenci majacy problemy z chorobami i dolegliwosciami wystepujgcymi w przebiegu SM:
problemy urologiczne, psychiczne, problemy ze spastycznoscig i bdlem; osoby te pytaty o dostepnos¢ do specjalistow w dobie
pandemii. Jednym z czesto poruszanych tematéw byt temat dotyczacy szczepien przeciwko COVID-19. W CISM osoby z SM i ich
bliscy mogg tez zamawia¢ darmowe publikacje specjalistyczne dotyczgce choroby. W 2021 r. zrealizowano 150 zamodwien.
Poradnia specjalistyczna dla oséb z SM i ich bliskich

W ramach Centrum Informacyjnego SM dziata poradnia specjalistyczna dla oséb z SM i ich bliskich, w ktérej skorzystaé mozna z
bezptatnego wsparcia psychologa, prawnika, pracownika socjalnego oraz neurologa. Wsparcie psychologiczne w Poradni
prowadzone byto przez wykwalifikowanych specjalistow, drogg telefoniczng, przez komunikator Skype, e-mailowo oraz — jesli
zachodzita taka potrzeba — osobiscie, w biurze PTSR w Warszawie. Pomoc udzielana byta osobom z catej Polski. Najczesciej
zgtaszanymi problemami sfery psychologicznej byty: pogodzenie sie z diagnoza stwardnienia rozsianego, lek zwigzany z
przysztoscig, niepetnosprawnoscig, trudnosci w relacjach z bliskimi, poczucie niezrozumienia, obnizona samoocena, radzenie
sobie z emocjami, trudnosci z akceptacjg progresji choroby, problemy w komunikacji z osobami bliskimi. Konsultacje miaty
gtéwnie charakter interwencji kryzysowych. Wsparcie psychologiczne byto bardzo istotne, zwtaszcza w przypadku oséb
nowozdiagnozowanych: osoby te otrzymywaty pomoc psychologiczng krotko po otrzymaniu rozpoznania. Mozliwos¢é spotkania
sie ze specjalistg poprzez telefon, okazato sie szczegdlnie istotne w dobie COVID-19, gdy nastata potrzeba utrzymywania
dystansu spotecznego. Najczestszymi problemami, z jakimi zwracaty sie osoby do pracownika socjalnego, dotyczyty orzecznictwa
o stopniu niepetnosprawnosci, uzyskania swiadczen finansowych, ulg i uprawnien, spraw lokalowych, zakresu prawa pracy w
odniesieniu do 0sAb z orzeczeniem o stopniu niepetnosprawnosci, dotyczacych braku swiadczen zdrowotnych, 500+. Prawie
przez caty 2021 rok, przez COVID-19, wiekszo$¢ decyzji byta wydawana przez urzedy zaocznie bez obecnosci zainteresowanego,
co mogto przektadac sie do wydania btednych lub niewystarczajgcych orzeczen, co skutkowato odwotaniem od decyz;ji i
przyznaniem przez wyzszg instancje wnioskowanego orzeczenia. W zwigzku z tym, pracownik socjalny miat liczne sprawy do
rozwigzania, poniewaz osobom z SM brakowato odpowiedniego wsparcia, ktére - w normalnych okolicznosciach — mogtyby
uzyskaé np. w urzedach. Zadaniem prawnika byto poszerzanie wiedzy, w tym réwniez poprzez wsparcie instrumentalne: pomoc
w pisaniu dokumentdéw, wnioskow i odwotan. Poniewaz ustugi prawne sg dla wielu oséb trudno dostepne ze wzgledu na ich
koszt, porady prawnika w ramach Poradni Specjalistycznej cieszyly sie zainteresowaniem. Najwiecej spraw pod wzgledem
ilosciowym dotyczyto kwestii prawa pracy o réznorodnej tematyce, prawa cywilnego, ubezpieczen spotecznych, prawa karnego,
problemy z likwidacjg barier architektonicznych w mieszkaniach, odszkodowan itp. W zwigzku z epidemig COVID- 19 zwracano
sie z pytaniem o mozliwosc¢ przeniesienia na inne stanowisko pracy, jezeli dotychczasowe narazato na wieksze
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prawdopodobienstwo zachorowania. Neurolog konsultowat osoby z SM i ich bliskich telefonicznie, ale rowniez mozliwe byty
wizyty osobiste lub poprzez platforme ZOOM (forma uzalezniana byta od potrzeb i mozliwosci danej osoby jak réwniez od
sytuacji pandemicznej). Dzieki spotkaniom ze specjalistg neurologiem osoby z SM miaty szanse omdwié swoj stan zdrowia
szybciej niz np. w trakcie rutynowej wizyty lekarskiej, na ktérg — z racji ograniczen w dziataniu systemu opieki zdrowotne;j
wskutek pandemii COVID-19 niejednokrotnie dtugo musiaty czekac. Wsrdd najczestszych spraw, poruszanych w trakcie
konsultacji neurologicznych, byty takie tematy, jak podjecie decyzji o wyborze terapii lekowej (w przypadku oséb krétko po
diagnozie), potrzeba drugiej konsultacji z lekarzem specjalistg, tematy zwigzane z leczeniem objawowym albo z skutkami
ubocznymi przyjmowanych lekdw modyfikujacych przebieg choroby, decyzje dotyczace cigzy, pytania w sprawie medycyny
alternatywnej i wspomagajacej.

W sumie, eksperci w ramach Poradni specjalistycznej, prowadzonej przez rok2021 oraz w styczniu, lutym i marcu 2022, pomogli
ok. 600 osobom, udzielajac tacznie ok. 1 500 godzin wsparcia.

5. Dziatania edukacyjne

W 2021 r. Biuro Rady Gtownej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego (RG PTSR) przeprowadzito liczne dziatania
informacyjne i edukacyjne, zgodne ze statutem organizacji, ktdrych odbiorcami byty przede wszystkim osoby chore na
stwardnienie rozsiane oraz ich bliscy, a takze ogét spoteczeristwa. Dziatania te obejmowaty réznorodne obszary tematyczne, od
ogdlnych informacji na temat stwardnienia rozsianego, poprzez tematy bardziej konkretne, obejmujgce konkretne zagadnienia
zwigzane z objawami, az po tematy socjalne i prawne. Dziatania prowadzone byty przy uwzglednieniu réznorodnych form
komunikacji i kanatéw: spotkania osobiste, nagrania wideo i webinary, z bardzo duzymi zasiegami przy wykorzystaniu Internetu.
Opis poszczegdlnych projektow:

Projekt edukacyjny ,,Rozmowy o chorobie, czyli dobra komunikacja miedzy lekarzem a pacjentem chorym na SM”

Projekt rozpoczeto w 2020 r., a kontynuowany byt w2021 r., a jego celem byto dostarczenie lekarzom oraz studentom medycyny
praktycznych narzedzi do prowadzenia trudnych rozmoéw o diagnozie i postepie choroby. W ramach projektu wydane zostaty
dwie broszury (dostepne w pdf i druku) napisane przez ekspertéw (neurologa, psychologa oraz przez osobe z SM), z ktérych
jedna dotyczy rozmdéw prowadzonych z dorostymi osobami z SM, a druga — komunikacji z dzie¢cmi z SM i ich rodzicami, a takze
nagrania wideo: z psychologiem, z neurologiem oraz z osobg z SM, ulotki, torby projektowe. W ramach projektu
przeprowadzono tez ankiete wérdd osob z SM dotyczgcg komunikacji lekarz - pacjent, by dowiedziec sie wiecej o tym, jak taka
komunikacja wyglada z perspektywy oséb z SM. W ramach projektu w 2021 r. powstat komiks dla dzieci o tym czym jest SM,
ktéry ma utatwiaé zaréwno lekarzom jak i rodzicom matych pacjentéw ttumaczenie na czym polega choroba. Tekst do komiksu
stworzyt Wojciech Mikotuszko, autor ksigzek dla dzieci, sam chorujacy na SM. Materiaty projektowe zostaty rozestane do klinik i
oddziatéw neurologicznych, két studentdw neurologii, a takze do niektérych Oddziatow.

Webinary dot. zaburzen funkcji seksualnych i moczowych u kobiet z SM

Projekt skierowany do kobiet chorujgcych na SM, ktére doswiadczajg zaburzen funkcji pecherza moczowego oraz zaburzen
funkcji intymnych. W ramach niego zorganizowano2 webinary (wyktady on-line), w ktérych prelegentkami byty: fizjoterapeutka
uroginekologiczna oraz urolozka, a takze ginekolozka specjalizujgca sie w problemach seksuologicznych i terapeutka-
seksuolozka. W trakcie webinaréw uczestnicy mogli zadawac pytania. Elementem projektu byta réwniez broszura
podsumowujgcej wyktady pn. ,Zaburzenia urologiczne i seksualne u kobiet ze stwardnieniem rozsianynt’, ktéra dostepna jest na
potce biblioteki PTSR w pdf, a takze w formie drukowane;.

Warsztaty dla oséb mtodych z SM ,,Mam SM i jest O.K.”

Celem projektu byto dostarczenie mtodym osobom chorujgcym na stwardnienie rozsiane wsparcia w postaci rzetelnych
informacji na temat choroby, leczenia, postepowania medycznego, probleméw psychologicznych, ktére mogg sie pojawic. W
warsztatach udziat wzieto 20 mtodych oséb z catej Polski. W trakcie 4 spotkan mogty sie spotkaé z psychologiem, neurologiem,
prawnikiem, a takze z innymi osobami z SM, ktdre nie ukrywajg swojego schorzenia, chorujg jakis czas i chcg dzieli¢ sie swoimi
doswiadczeniami (jedng z nich byta paraolimpijka Anna Trener-Wierciak).

Projekt edukacyjny dot. pierwotnie postepujgcej postaci SM

Postac¢ pierwotnie postepujgca (PPMS) dotyka okoto 10-15% oséb z SM. Diagnozowana jest najczesciej po 40 roku zycia, a czas
od pojawienia sie pierwszych objawdw do postawienia diagnozy choroby jest dtugi i przekracza 5-6 lat. Postac ta jest szczegdlna,
poniewaz od samego poczatku cechuje jg charakter postepujacy, objawy narastajg, nie obserwuje sie okresow remisji i rzutow.
Diagnoza PPMS stawiana jest zazwyczaj zbyt pdzno, gdy uszkodzenia osrodkowego uktadu nerwowego sg juz nieodwracalne, a
niepetnosprawnos$¢ — skumulowana i w istotny sposdb utrudniajacy codzienne zycie. W 2021 r. przeprowadzito szereg dziatan
majgcych na celu podnoszenie swiadomosci na temat tej postaci SM: webinar pt. ,,Stwardnienie rozsiane. Rdzne oblicza tej
samej choroby”, w ktérym udziat wzieli neurolog i pacjent z SM chorujacy na pierwotnie postepujgcg posta¢ SM. Wydarzenie
transmitowane byto na Facebook’u, a jego nagranie umieszczone na kanale PTSRtv na Youtube. Ponadto, w ramach konsultacji
neurologicznych w siedzibie BRG PTSR, neurolog udzielat informacji na temat leczenia tej postaci SM, a Informator z Centrum
Informacyjnego SM kierowat pacjentéw kontaktujgcych sie z CISM na konsultacje neurologiczne, wskazywat osrodki leczace
pierwotnie postepujaca posta¢ SM, udzielat informacji na temat badan potrzebnych do wykonania w przypadku podejrzenia
PPMS. Wsparciem neurologa i pracownika Infolinii objeto okoto 100 oséb. Dodatkowo, w miesieczniku SM Express, na stronie
www.ptsr.org.pl oraz w mediach spotecznosciowych pojawity sie artykuty dotyczace tej postaci SM, a infografiki byty
prezentowane w czasie SyMfonii serc.

Projekt edukacyjny dot. NMOSD

NMOSD jest rzadkg chorobg autoimmunologiczng, jednak bardzo agresywng i wyniszczajgcy. Przez wiele lat uznawana byta za
wariant stwardnienia rozsianego i mimo, ze obecnie wiadomo, ze jest to oddzielna jednostka chorobowa, wcigz u ok. 40%
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chorych na NMOSD stawiane jest rozpoznanie SM. Choroba charakteryzuje sie ciezkim rzutowym przebiegiem i skutkuje
postepujaca i nieodwracalng niepetnosprawnoscia. Szacuje sie, ze w ciggu 5 lat od chwili postawienia diagnozy, 50% oséb
chorych na NMOSD przechodzi na wézek inwalidzki, a 62% traci wzrok. W 2021 i na poczatku 2022 r. PTSR przeprowadzito
szereg dziatan majacych na celu podnoszenie swiadomosci na temat NMOSD i zmierzajgcych do przyspieszania prawidtowej
diagnostyki i leczenia. Stworzono nagranie edukacyjno - informacyjne z udziatem neurolozki dot. NMOSD, ktére umieszczono na
profilu organizacji na Facebook'u. Na stronie internetowej www.ptsr.org.pl powstata zaktadka tematyczna, w ktérej czytajacy
mogg znalez¢ najwazniejsze informacje dotyczgce choroby. Jest na biezgco aktualizowana i wzbogacana o kolejne tresci. W
ramach projektu Informator Centrum Informacyjnego udzielat informacji na temat NMOSD. Ponadto, jesli zaszta taka potrzeba,
odsytat do neurologa dyzurujgcego w ramach Poradni specjalistycznej, aby ten maégt pokierowac pacjenta na diagnostyke,
doradzi¢ odnosnie kolejnych krokdéw postepowania itp. W ramach projektu w miesieczniku SM Express, na stronie
www.ptsr.org.pl oraz w mediach spotecznosciowych pojawity sie informacje dotyczagce NMOSD. Organizacja postanowita
przeprowadzi¢ tez dziatania interwencyjne w sprawie umozliwienia dostepu do satralizumabu dla pacjentéw z NMOSD w
ramach Funduszu Medycznego. Ponadto, nr 105

SM Expressu, ktory ukazat sie w marcu 2022 r. zostat poswiecony NMOSD.

PTSRtv

PTSRtv to telewizyjny kanat internetowy, ktory umozliwia Polskiemu Towarzystwu Stwardnienia Rozsianego tworzenie
wartosciowych nagran — wywiaddw z ekspertami, reportazy, spotdéw, itp. i rozpowszechnianie ich wsréd oséb zSM. W 2021 r., w
ramach PTSRtv powstato 20 filméw (m.in. z prof. dr hab. n. med. Krzysztofem Selmajem, prof. dr hab. n. med. Konradem
Rejdakiem, prof. dr hab. n. med. Haling Bartosik-Psujek, dr hab. n. med. Waldemarem Brolg, dr n. ekon. Matgorzatg Gatgzka-
Sobotka, dr n. med. Jakubem Gierczyriskim), ktére dotyczyty przyspieszenia diagnostyki w SM, nowych opcji terapeutycznych,
nowych doniesiert naukowych, fizjoterapii, radzenia sobie ze stwardnieniem rozsianym itp. Wszystkie dostepne sg na kanale
Youtube Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego, a takze na Facebook'u organizacji. Nagrania cieszg sie duzym
zainteresowaniem — na Facebook’u niektdre z nich majg po kilka tysiecy wyswietlen, na Youtube za$ — od kilkuset do ponad
tysigca.

,IX Abilimpiada SM”

W 2021 r. odbyta sie IX edycja ogdlnopolskiej olimpiady umiejetnosci oséb z niepetnosprawnosciami chorych na SM.
Uczestniczyto w niej 50 oséb chorych na SM, 16 opiekundw i 5 wolontariuszy. Uczestnicy zmagali sie w kilku dyscyplinach:
decoupage, sudoku, warcaby, konkurencja, Open”, fotografia. Wszyscy uczestnicy otrzymali nagrody, a takze dyplomy i medale.
Wsparcie informacyjne oséb z SM w czasie pandemii COVID-19

W 2021 r. Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego kontynuowato dostarczanie wsparcia informacyjnego osobom z SM i
ich bliskim na temat COVID-19, w tym szczepien przeciwko koronawirusowi. Organizacja publikowata wytyczne Doradczej
Komisji Medycznej PTSR, Polskiego Towarzystwa Neurologicznego, ttumaczone byty tez wytyczne przygotowywane przez
miedzynarodowych ekspertéow dla Multiple Sclerosis International Federation (MSIF). Wszystkie one ukazywaty sie na stronie
www.ptsr.org.pl oraz na FacebooKu PTSR. Zorganizowano tez webinar pn. "Czy nalezy ba¢ sie szczepien, gdy masz stwardnienie
rozsiane?", ktérego gosciniami byly specjalistka chordb zakaznych i dr. hab. n. specjalistka neurolog.

Nagrania materiatéw dot. programow lekowych oraz badan klinicznych

W ramach projektu powstaty 2 materiaty filmowe z udziatem eksperta — neurologa, ktéry ttumaczy zagadnienia zwigzane z
programami lekowymi (m.in. kryteria wtgczenia, potrzebne zmiany itp.), a takze te dotyczace badan klinicznych, starajac sie
przedstawic aktualng i rzetelng wiedze na ten temat.

Projekt ,,Floodlight Open”

Na Infolinii Centrum Informacyjnego SM kontynuowany byt projekt ,,Floodlight Open”, ktérego celem byto gromadzenie
informacji o codziennej aktywnosci oséb chorych na SM, co miato pomdc w zrozumieniu tego, jak prowadzenie zdrowego trybu
zycia wptywa na zdrowie. ,Floodlight Open” to bezptatna aplikacja lifestylowa dla oséb z SM, ktéra ma utatwiaé im codzienne
radzenie sobie z choroba.

Spotkania z Beniaminem

W 2021 r. wznowiono spotkania edukacyjne dla dzieci ze szkdt podstawowych pn. ,Spotkania z Beniaminem”, w trakcie ktérych
przekazywane byty informacje na temat stwardnienia rozsianego oraz relacji z osobami chorymi. Spotkania miaty na celu
wzmacnianie wrazliwosci u mtodszych dzieci. W 2021 r. odbyto sie 1 takie spotkanie, ktére miato by¢ pilotazem.

Ankieta rehabilitacyjna

W 2021 r. przeprowadzono ogdélnopolskie badanie internetowe dot. rehabilitacji majace na celu ocene potrzeb i probleméw
0s6b chorych na stwardnienie rozsiane w obszarze rehabilitacji. Powstata tez grupa robocza majaca zaja¢ sie tematem
rehabilitacji w PTSR, skupiajgca osoby z Oddziatéw PTSR.

Wydanie bezptatnej publikacji dla oséb z Ukrainy chorujgcych na stwardnienie rozsiane i przebywajgcych w Polsce

W 2021 r. organizacja wydata broszure pn. ,,Po3ciaHnit cknepos — ak nikytoTb y Monbui”, w ktérej osoby z Ukrainy przebywajgce
w Polsce mogg znalez¢ podstawowe informacje na temat choroby, a takze sposobéw leczenia i mozliwosci korzystania z
refundowanych programéw lekowych. Broszura zostata rozestana do niektérych Oddziatéw PTSR, do Ukrairiskiego Domu oraz do
placéwek dyplomatycznych.

Wydawanie ,SM Express”

»,SM Express” to magazyn, ktdrego celem jest przedstawianie i omawianie tematow waznych dla oséb z SM. W 2021 r. ukazato
sie 12 numerdw. Wszystkie numery udostepniane byty w formie PDF na stronie internetowej www.ptsr.org.pl.

,Kubek peten Smaku 9”

»Kubek peten Smaku 9” to zbidr wierszy oraz zdjeé, ktére w konkursie poetyckim i fotograficznym prowadzonym przez PTSR w
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ramach SyMfonii serc, nadestaty osoby z SM.

»Zapytaj o SM”

»Zapytaj o SM” to projekt, ktdry dazy do podnoszenia kompetencji osdb z SM w zakresie otwartej komunikacji lekarz-pacjent,
zacheca do zadawania pytan i poszukiwania odpowiedzi na temat swojego schorzenia. Ma réwniez na celu szerzenie informacji
na temat rzutowo-remisyjnej postaci SM, nowoczesnych metod leczenia choroby, a takze réznych sposobéw dbania o siebie. W
jego ramach powstata strona www.zapytajosm.pl, na ktérej znajduje sie formularz umozliwiajgcy zadawanie pytan ekspertom.
W 2021 r nagrywane byty podcasty z udziatem ekspertéw, m.in. neurologéw, psychologdéw, socjologéw. Powstat rowniez spot
reklamujgcy kampanie i zachecajgcy do zadawania pytan. Ambasadorkg kampanii jest Joanna Dronka-Skrzypczak, ktéra choruje
na SM i prowadzi videblog ,,0, choroba!”.

Dziatania edukacyjne w mediach spotecznosciowych i stronie internetowe;j

Dziatania edukacyjne PTSR prowadzi za pomocg strony internetowej oraz na Facebook "u. Na strone internetowa miesiecznie
zaglada ok. 3 000 oséb, natomiast w 2021 r. zasieg informacji publikowanych na Facebook'u wynidst 191 722 osdb, a strone na
Facebook’u odwiedzito prawie 16 100 osdb. Profil na Facebook’u zostat polubiony w 2021 r. przez893 nowe osoby. Poniewaz
profil na Facebook’'u obserwowany jest gtdwnie przez kobiety, w wieku miedzy 25-44 lata, pokazuje, ze jest to medium, ktérego
potencjat warto rozwijac, aby trafia¢ do osdb chorych na SM. Dlatego, w 2021 r., organizacja opublikowata kilkaset postow
edukacyjno-informacyjno-motywacyjnych na Facebook'u i kilkadziesigt na stronie internetowej www.ptsr.org.pl, m.in. cykl
,Pacjenci pytajg”.

6. Kampanie informacyjne

W 2021 r. organizacja poprowadzita ogdlnopolskie kampanie informacyjne. Kampanie prowadzone byty za pomocg
réznorodnych medidw i narzedzi (strona internetowa, Facebook, Youtube), osiggajgc zadawalajace zasiegi.

Szczegdtowy opis kampanii:

Swiatowy Dzieri SM

Swiatowy Dzieri SM to miedzynarodowe $wieto oséb z SM i ich bliskich, obchodzone 30 maja kazdego roku. W 2021 r.
wydarzenie odbywato sie pod tym samym hastem, co w roku poprzednim - ,SM. Wiezi, kontakty, relacje” (MS Connections). Z
powodu pandemii COVID-19 i z potrzeby dotarcia do jak najszerszego grona odbiorcéw, Swiatowy Dzieri SM 2021 prowadzony
byt w mediach spotecznosciowych i na stronie www. W jego ramach stworzono materiaty wizualne (plakaty, infografiki, film
wideo), a takze poprowadzona zostata debata on-line pt. ,SM. Wiezi, kontakty, relacje”, w ktorej eksperci zajmujgcy sie SM,
pacjenci oraz organizacje pacjenckie dyskutowali o tym, jakie powinny by¢ kolejne dziatania podejmowane na rzecz oséb z SM,
rozmawiali réwniez z miedzynarodowymi go$¢mi o waznych narzedziach rzeczniczych, jakim sg Atlas SM i Barometr SM. W
debacie udziat wzieli m.in. prof. Selmaj, prof. Rejdak, prof. Stowik.

SyMfonia serc

W 2021 r. w mediach spotecznosciowych i na stronie internetowej zostata zorganizowania kampania edukacyjna SyMfonia serc,
w trakcie ktorej poruszony zostat temat réznorodnosci w kontekscie o SM, tj. roznych postaci choroby oraz oséb chorych
(choruja nie tylko osoby doroste, ale réwniez dzieci). Organizacja méwita réwniez o problemach psychologicznych, ktére
dotykajg osoby z SM, a takze szerzyta wiedze na temat potrzeby jak najszybszego rozpoczynania leczenia za pomocg
odpowiednich terapii modyfikujgcych przebieg choroby. Materiaty prezentowane

w trakcie SyMfonii serc cieszyty sie duzym zainteresowaniem na Facebook’u — ich zasieg szacowany jest prawie na 24 000 osdb.
W ramach SyMfonii serc przeprowadzono rowniez konkurs poetycki i fotograficzny oraz konkurs na najlepszg prace dyplomowg
o SM. W wolnym czasie antenowym dla OPP w Polskim Radio ustysze¢ mozna byto spot radiowy stworzone przez Polskie
Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego. Ponadto, w ramach kampanii wynajeto ekrany LCD w 186 tramwajach i 56 autobusach w
Warszawie, na ktorych wyswietlano spot informacyjny o SM, emitowano spot réwniez na dworcach PKP w Warszawie.
Zesztoroczne obchody byty wyjatkowe, poniewaz po roku przerwy odbyta sie uroczysta Gala SyMfonii serc w Patacu
Prymasowskim, w trakcie ktorej przyznano odznaczenia, Serca serc”, ,,Ambasadoréw SM” oraz ,Cztowiek Wielkiego Serca”.

7. Dziatania miedzynarodowe

Dziatania Biura Rady Gtéwnej Polskiego Towarzystwa Stwardnienia Rozsianego to nie tylko te prowadzone w kraju, ale réwniez
wspdtpraca z organizacjami SM z catego Swiata, gtéwnie z European Multiple Sclerosis International Platform oraz Multiple
Sclerosis International Federation. Przedstawiciele Polskiego Towarzystwa SM brali udziat we wspdlnie prowadzonych
projektach, ktérych celem byto poszerzenie dostepu do informacji a takze poprawa, jakosci zycia oséb z SM z catego Swiata, a
takze wzmocnienie samych organizacji i ich dziatan rzeczniczych.

Atlas of MS

Przedstawiciele BRG PTSR brali udziat w grupie roboczej, ktérej celem byto wsparcie w stworzenie miedzynarodowego narzedzia
pokazujgcego rozprzestrzenienie SM i dostep do leczenia, rehabilitacji innych ustug na swiecie. Raport do pobrania na
www.atlasofms.org

MSIF Working Group for Resources

Przedstawiciele PTSR brali udziat w pracach grupy ds. zasobdéw, ktérej zadaniem jest tworzenie materiatéw informacyjnych
skierowanych do oséb z SM i ich bliskich. W ramach pracy grupy w 2021 r. rozpoczeto prace nad poradnikiem dot. starzenia sie i
SM.

International Experience Exchange with Patient Organisations (IEEPO)

To coroczne wydarzenie, ktérego celem jest wymiana doswiadczen miedzy réznymi organizacjami pacjenckimi z catego swiata.
Cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis International Federation
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W 2021 r. organizacja kontynuowata cztonkostwo w European Multiple Sclerosis Platform i Multiple Sclerosis International
Federation. Ponadto, Sekretarz Generalna zasiadata w Radzie Gtéwnej EMSP, brata rowniez udziat w posiedzeniach Rady
Gtéwnej MSIF i brata udziat w miedzynarodowej konferencji Annual Conference EMSP.

Udziat w projekcie MS Nurse Pro

W 2021 r. Sekretarz Generalna zostata Przewodniczgcg Rady miedzynarodowego projektu MS Nurse Pro, ktdrego celem jest
edukacja pielegniarek i przedstawicieli innych zawoddw medycznych na temat stwardnienia rozsianego. Projekt jest dostepny w
kilkunastu jezykach, miedzy innym w jezyku polskim. W 2021 r. odbyty sie 2 posiedzenia Rady, ponadto, co tydzien odbywaty sie
posiedzenia robocze.

,Patient 360 Summit”

Wspétpraca przedstawicieli z roznych organizacji pacjenckich z catego swiata, ktérej celem byto przygotowanie planu dziatan w
zakresie podnoszenia Swiadomosci na temat badan klinicznych, ktére prowadza do powstawania nowych opcji terapeutycznych.

8. Wspdtpraca, patronaty

® Przedstawiciel PTSR brat udziat w radzie programowej ,Pacjenci Pro”.

o Sekretarz Generalna PTSR brata udziat w ,Akademii Mtodego SMologa”, w trakcie ktérego opowiedziata o dziataniach
organizacji, a takze odpowiadata na pytania zebranych specjalistow.

® Przedstawiciele PTSR brali udziat w Forum Wymiany Wiedzy i Doswiadczen Lideréw Organizacji Pacjentow (FLPA).

¢ PTSR udzielito patronatu medialnego dla ,,2. Gérskiego Biegu Zajgca”.

¢ Organizacja wspoétpracowata przy kampanii spotecznej Fundacji ,,SM — Walcz o siebie”.

* PTSR nawigzato wspodtprace z Towarzystwem Pomocy Mtodziezy.

¢ Organizacja patronowata cyklowi webinaréw ,Spotkania z SM", z udziatem pielegniarek z wieloletnim doswiadczeniem w
pracy z pacjentami z SM.

® Pracownicy PTSR petnili dyzury w ramach projektu ,taczy nas Pacjent” prowadzonego przez Rzecznika Praw Pacjenta.

9. Dziatania administracyjne

W 2021 r. organizacja dazyta do pozyskania grantéw na cele administracyjne. Ponadto, jej pracownicy brali udziat w licznych
szkoleniach poszerzajacych ich wiedze na temat choroby, rozwigzan legislacyjnych, kwestii prawnych czy funkcjonowania
organizacji pozarzagdowych.

MSIF COVID-19 Response Initiative

W ramach wsparcia dla organizacji pozarzgdowych od Multiple Sclerosis International Federation PTSR pozyskato grant na
dziatania administracyjne w 2021 r. W ramach grantu finansowana byta Infolinia SM, dziatania komunikacyjne, a takze optacany
byt czynsz za lokal, w ktérym dziata BRG PTSR.

Narodowy Instytut Wolnosci — CRSO

W ramach wsparcia dla organizacji pozarzgdowych w trudnych czasach pandemii, PTSR pozyskato od Narodowego Instytutu
Wolnosci (NIW), w ramach programu CRSO, fundusze

na optacenie sktadki cztonkowskiej w strukturach European Multiple Sclerosis Platform (EMSP).

Nowa strona internetowa www.ptsr.org.pl

W 2021 r. zakonczono przebudowe strony internetowej organizacji.

Pracownicy i wspotpracownicy Biura Rady Gtownej PTSR

W 2021 r. zmienita sie liczba pracownikéw zatrudnionych na etat — na koniec roku zatrudnionych byto 8 oséb na podstawie
umowy o prace. Tym samym liczba pracownikdw zmniejszyta sie 0 1 osobe. Zmieniono strukture organizacyjng biura, przyjmujgc
nowy schemat zwigzany z podlegtoscig stuzbowg pracownikéw. Tym samym, na koniec 2021 r. wszyscy pracownicy podlegac
zaczeli Dyrektorowi biura RG PTSR. Sekretarz Generalna podlega, tak jak do tej pory, Radzie Gtéwnej PTSR. Od IV kwartatu
ksiegowosc RG PTSR zostata powierzona firmie zewnetrznej - takie rozwigzanie okazato sie bardziej efektywne i optacalne
ekonomicznie. W 2021 r. zakoriczono umowe z pracownikiem ITi wynajeto firme zewnetrzng do obstugi informatycznej, rowniez
ze wzgledu na wiekszg optacalnos¢ ekonomiczna.

Przeprowadzono analize wydatkdw w zwigzku z sytuacjg pogtebiajacego sie kryzysu na rynku finansowym (utrzymujaca sie
tendencja spadkowa od Il kwartatu) oraz sytuacja trwajacej pandemii COVID- 19 i zaprojektowano dziatania majace na celu
poprawe sytuacji finansowej organizacji.

Pracownicy PTSR doszkalali sie, biorgc udziat w konferencjach, szkoleniach, warsztatach, z ktérych wiekszo$¢ odbywato sie on-
line. Byty to m.in. ECTRIMS, konferencja prof. dr hab. n. med. Krzysztofa Selmaja pn. ,Stwardnienie Rozsiane”, konferencja prof.
dr hab. n. med. Jacka Losego pn. ,,Postepy Neuroimmunologii Klinicznej - Stwardnienie rozsiane”, szkolenia z RODO i
Centralnego Rejestru Beneficjentéw Ostatecznych, proceséw refundacyjnych, narzedzi fundrisingowych, mediow
spotecznosciowych itp.

Sprawozdanie meryt. zamieszczone na www Towarzystwa zawiera dodatkowo informacje o zasiegach dziatan i rycin.
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1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

O 0O000

najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)

gmina
kilka gmin
powiat

kilka powiatow

1 woj

ewodztwo

[] kilka wojewodztw

BE caty kraj

[l poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne 2500000

Osoby prawne 50

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

3.2. Nalezy podaé 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, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), 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

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Organizowanie osobom ze stwardnieniem
rozsianym (w postaci Poradni Specjalistycznej)
pomocy w rozwigzywaniu ich problemow
zyciowych poprzez udzielanie informacji, pomoc
prawng i socjalng, psychologiczng, co miato na
celu przeciwdziatanie uczucia rezygnacji,
bezwartosciowosci, osamotnienia i bezradnosci,
szczegblnie wsrod osob najciezej
1 poszkodowanych. Udzielanie pomocy 94.99.Z
interwencyjnej w zatatwianiu indywidulanych
spraw oséb ze stwardnieniem rozsianym.
Ponadto, organizacja kampanii informacji,
prowadzenie dziatan edukacyjnych w réznych
formach, dziatan rzeczniczych, wydawanie
publikacji i miesiecznika. Wyzej wymieniona
pomoc prowadzona byta, zgodnie ze statutem
organizacji, bezptatnie.

0,00 zt
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Polskie Towarzystwo Stwardnienia Rozsianego
prowadzit w 2021 r. Program Leczenia,
Rehabilitacji i Wsparcia, w ramach ktérego
osobom chorym umozliwiano zakup ustug
medycznych oraz sprzetéw niezbednych do

. ,, 3 radzenia sobie przez nich ze skutkami choroby.
dziatalnos¢ na rzecz osob

2 Dzieki programowi osoby z SM i 88.10.Z 3356 842,61 zt
niepetnosprawnosciami mogty dokonywac
zakupu lekéw, ustug swiadczonych przez
specjalistow (np. fizjoterapeuta), zakupu sprzetu
pomocniczego i medycznego, np. wdzkow
inwalidzkich, kul, sprzetu utatwiajacego
codzienne funkcjonowanie.

niepetnosprawnych

" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatna pozytku publicznego &~ Nie

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odptatnej 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 gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 koddw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty
. L . poniesione w ramach
Lp. Sfera dz'j:j:::ns: cp:ozytku Przedmiot dziatalnosci NUTISIZII;)O du sfery z 1% podatku
P g dochodowego od oséb
fizycznych
" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza & Nie

5.2. Nalezy poda¢ 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 gfdwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychoddéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 4 847 054,90 zt
a) przychody z dziatalnosSci nieodptatnej pozytku publicznego 4 839 057,46 z
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) przychody finansowe 0,10 zt
e) pozostate przychody 7997,34 7
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2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 4000 884,73 zt
2.2. Ze zrédet publicznych ogétem: 123 803,50 zt
a) ze $rodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt
b) ze srodkéw budzetu panstwa 4900,00 zt
w
tym:
c) ze Srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0,00 z
d) ze sSrodkéw panstwowych funduszy celowych 118 903,50 zt
2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem: 714 369,23 zt
a) ze sktadek cztonkowskich 16 990,19 zt
b) z darowizn od o0séb fizycznych 159 975,32 zt
¢) z darowizn od 0séb prawnych 537 403,72 zt
w d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0,00 z
tym:
e) ze spadkdw, zapisow 0,00 zt
f) z wptywdéw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw 0002
majatkowych) !
g) z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
2.4. Zinnych zrédet 7997,44 7

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

0,00 zt

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

. a 3356 842,61 zt
okresie sprawozdawczym ogétem

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

[ERN

Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia 3356 842,61 zt

3.4. Cele szczegétowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze Srodkéw
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztow

1|Program Leczenia, Rehabilitacji i Wsparcia 3356 842,61 z

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem: 5239 079,15 z 3356 842,61 zt
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z podatku dochodowego od 0s6b prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujgcych

zwolnien z podatku od towardéw i ustug

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji. W przypadku z opfaty skarbowej

zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -

podac dodatkowo kwote) z optat sagdowych

O O0O0O00000

z innych zwolnien, jakich:

<

nie korzystata

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatne] dziatalnosci pozytku publicznego 4750 387,03 zt 3356 842,61 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 376 995,78 zt
e) koszty administracyjne 85817,68 zt 0,00 zt
f) pozostate koszty ogétem 25 878,66 zt 0,00 zt
5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku
publicznego w okresie sprawozdawczym
5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 88 670,43 zt
5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
w tym: wysokos¢ sSrodkow przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0,00 zt

0,00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
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.

& Tak
' Nie

[T witasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach I uzy y
prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu W najem
Skarbu Paristwa 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
. L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[T nie korzystata
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1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

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)

14 0sd6b

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. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pot etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

7,68 etatow

1.3. Liczba o0séb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

36 0s6b
(Jezeli kilka umdéw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)
2. Cztonkowie
* Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw ik
4 000 os6b fizycznych

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

0 0s6b 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
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwiqzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy
przedstawiciele wtadz organizacji)

{* Tak
" Mie

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

dni 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego
tym: ) i
b) inne osoby 0 oséb
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6
miesiecy 5 0s6b

(Kazdy wolontariusz powinien by¢ 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 5 0s6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesigcy 14 0s6b

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

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie 14 0séb

w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

tym:

b) inne osoby 0 oséb
1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 765 757,75 zt
a) z tytutu uméw o prace 456 364,76 zt
- wynagrodzenie zasadnicze 450 070,54 zt
w - nagrody 0,00 z
R - premie 6 294,22 7t
- inne $wiadczenia 0,00 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 309 392,99 z

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig 765 757,75 zt
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 765 757,75 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
$wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 222 50 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¢c zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzielic¢ przez liczbe cztonkéw 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. Wysoko$¢ 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 566,20 zt

umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
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8. Wysokos$¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajgcego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

2 030,00 zt

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

0,00 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzgdzajacy, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

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

8 658,29 zt

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak
¥ 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 gtdéwnych 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
. o . . * Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji :
rzadowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat 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 udzielajacego dotacji Kwota
1]IX Abilimpiada SM Celem projektu jest aktywizacja |Paristwowy Fundusz Rehabilitacji 20 999,50 zt
i integracja spoteczna oséb Os6b Niepetnosprawnych
niepetnosprawnych, wzrost ich
aktywnosci w réznych
dziedzinach zycia i rozwdj
umiejetnosci.
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2|"Razem tatwiej - Poradnia Celem projektu jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 44 665,48 zt
specjalistyczna dla oséb ze [rehabilitacja spoteczna osdb Oso6b Niepetnosprawnych
stwardnieniem rozsianym" |niepetnosprawnych i chorych na
2020/2021 SM przez zapewnienie im
dostepu do rzetelnych
informacji o chorobie, leczeniu,
rehabilitacji; wsparcia
psychologicznego; informacji na
temat problemoéw socjalnych i
prawnych, dostepnych ustug,
ulg oraz uprawnien dla OzN a
takze utatwienie dostepu do
konsultacji neurologicznych.

3|"Razem tatwiej - Poradnia Celem projektu jest Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 97 904,00 z
specjalistyczna dla oséb ze [rehabilitacja spoteczna osob Oso6b Niepetnosprawnych
stwardnieniem rozsianym" |niepetnosprawnych i chorych na
2021/2022 SM przez zapewnienie im
dostepu do rzetelnych
informacji o chorobie, leczeniu,
rehabilitacji; wsparcia
psychologicznego; informacji na
temat problemodw socjalnych i
prawnych, dostepnych ustug,
ulg oraz uprawnien dla OzN a
takze utatwienie dostepu do
konsultacji neurologicznych i
dietetycznych.

" 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

1. Wykaz spotek, w ktérych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

% udziatéw
Lp. Nazwa spotki 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 organizacjiprzez 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 lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w

i
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego =
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5. Dodatkowe informacje

(Mozna wpisa¢ w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Anna Gryzewska - Dyrektor Biura RG
Polskiego Towarzystwa Stwardnienia
Rozsianego
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