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*  Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;

e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

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

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

Data zamieszczenia sprawozdania 2019-06-20

1. Nazwa organizagji POLSKIE STOWARZYSZENIE OSOB CHORYCH NA DYSTONIE

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo  SLASKIE Powiat M. KATOWICE

kontaktowe

Gmina M. KATOWICE Ulica MEDYKOW Nr domu 14 Nr lokalu -

Miejscowos¢ KATOWICE Kod pocztowy - Poczta KATOWICE Nr telefonu 503453399

Nr faksu E-mail Strona www www.dystoniapolska.pl
jacek.partyka@dystoniapolska.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

) 2013-11-14
publicznego
5. Numer REGON 24186564400000 6. Numer KRS 0000376603
7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Jacek Pa rtyka Prezes Zarzqdu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) tukasz Kaczmarczyk Skarbnik TAK
Adam Kalinowski Sekretarz TAK
Krzysztof Janota Cztonek Zarzadu TAK
Zygmunt Zawada Cztonek Zarzadu TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 e e gty £
Tomasz Drapata Przewodniczacy Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub - .
nadzoru) Witold Poset Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
Jerzy Kowol Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtoéwnych dziatan podjetych przez organizacje

1. Do Stowarzyszenia nalezg chorzy, cztonkowie ich rodzin z terenu catej Polski oraz mieszkajgcy poza granicami
kraju. Ich liczba w ciggu roku wzrosta z 57 0s6b do 61 oséb. (przyjeliSmy 4 nowych cztionkéw).

2. Stowarzyszenie aktywnie prowadzi strone internetowa dodajac regularnie informacje o dziataniach jakich sie
podejmuje.

Statystyki oficjalnej strony internetowej stowarzyszenia: www.dystoniapolska.pl

Statystyki odwiedzin w szacunkach za 2017:

Odwiedziny: 7 228

Unikalni uzytkownicy: 4 337

Odstony: 36 066

Urzadzenia - 37,86 % komputery stacjonarne, i az 62,14% urzgadzenia mobilne

3. Przez caly rok strona internetowa stowarzyszenia byfa aktualizowana i dostosowywana do potrzeb wymogow
prawnych i dla uzytecznosci pacjentow:

- wdrozono dostosowanie do wymogéw RODO

- wdrozono wyszukiwarke - http://dystoniapolska.pl/gdzie-lecza-dystonie/

« http://dystoniapolska.pl/oddzialy-i-poradnie/ - wyszukiwarka umozliwia znalezienie oddziatéw i poradni gdzie leczy
sie dystonie toksyna botulinowg w wybranym rejonie Polski.

» Wyszukiwarka placowek ktére zajmujg sie leczeniem dystonii metodg DBS — gtebokiej stymulacji moézgu.

- na biezgco na stronie pojawialy sie artykuty w zakfadce:

http://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/

4. Prowadzimy state forum stowarzyszenia na Facebooku: www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie
gdzie chorzy oraz ich opiekunowie czy rodziny mogg wymieniac¢ sie informacjami i wkasnymi doswiadczeniami, a
takze organizowa¢ sie w grupy wsparcia - na koniec grudnia 2018 liczba polubien strony wyniosta 496.

5. Sekretarz stowarzyszenia Adam Kalinowski prowadzi (od 2016) preznie dziatajgcg grupe wsparcia na FB —
,Dystonia polska — grupa wsparcia”. Jest to grupa zamknieta, gdzie czitonkowie mogg wymienia¢ sie swoimi
doswiadczeniami i wzajemnie wspiera¢ sie w trudnych chwilach choroby. Grupa ta jest oficjalng grupg
stowarzyszenia.

Na koniec grudnia 2018 grupa liczyta juz 470 cztonkéw bedacych w ciggtym wzajemnym kontakcie.

Grupa okazata sie bardzo potrzebnym dziataniem. Ponizej przyktadowe komentarze cztonkéw grupy:

.Dziekuje za tg grupe, tylko dzieki dzisiejszej niedzieli wiem wiecej niz po kilku latach chodzenia po lekarzach”
Marcin

,Dzieki tak kochanej grupie potrafie lepiej zaakceptowa¢ mojg chorobe. Pare miesiecy wstecz myslatam, ze juz nic
mnie mitego nie spotka, ze Bede zawsze smutna, chora... A dzieki wam kochani zaczynam zy¢ od nowa.” Beata
~LAdam jestes wielki i wspaniaty . Dzigki tobie tatwiejsze byto zycie z dystonig a teraz jeszcze dzieki twoim reportazom
z dr Ochudto wiele zrozumiatam. Wtasnie mam remisje i nareszcie wiecej co sie ze mng dzieje. Dzigkuje” Katarzyna

6. Stowarzyszenie rozwijato aktywnie kanat na You Tube:
https://lwww.youtube.com/channel/UC1wxRx6hsgAxduTyFhIUF5A

W roku 2018 zostaty stworzone w ramach bezptatnej pracy wolontariackiej filmy dotyczace dziatan informacyjno-
edukacyjnych na temat dystonii. Sekretarz stowarzyszenia — Adam Kalinowski przeprowadzit wywiad z Dr n. med.
Stanistawem Ochudto, specjalistg w leczeniu dystonii oraz cztonkiem honorowym stowarzyszenia. Wywiad ten zostat
nagrany oraz opublikowany w odcinkach na kanale stowarzyszenia. Seria nosi nazwe ,Czego zawsze chciatem
dowiedzie¢ sie o dystonii” i zawiera odpowiedzi specjalisty na najczesciej zadawane pytania przez chorych na
dystonie. Pytania te zostaty zebrane z grupy wsparcia dziatajgcej przy stowarzyszeniu. Do konca roku 2018 zostato
opublikowane 7 z 14 odcinkdw.

7. Udato nam sie pozyskac¢ srodki z 1% podatku:
- w kwocie 7 685, zt ( 0 okoto 1,0 tys. zt wiecej niz w ubiegtym roku).

8. Stowarzyszenie udzielito pomocy okoto 20 pacjentom drogg elektroniczng, jako mailowe porady oraz okoto 10
cztonkom grupy wsparcia poprzez rozmowy telefoniczne.

9. Stowarzyszenie pozyskato dotacje z Firmy IPSEN Poland w kwocie 11 320 ziotych, na zakup aparatu USG do
lepszego diagnozowania miejsc przy podawaniu toksyny botulinowej.

10. Stowarzyszenie pozyskato dotacje na ttumaczenie biuletynu DE oraz filméw z konferencji D-Days od firmy
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Allergan Sp. z 0.0., w kwocie 9000 ztotych, ktéra zostanie wykorzystana w 2019 roku. Filmy zostaty nagrane podczas
dorocznej konferencji Dystonia Europe w Brukseli. Zawierajg prezentacje specjalistéw, ktdrzy zajmujg sie dystonig.
Stowarzyszenie wybrato, 4 filmy, ktére naszym zdaniem zawierajg najbardziej istotne informacje dla chorych z
Polski. Prezentacje zostang przettumaczone z jezyka angielskiego oraz udostepnione na kanale YouTube
stowarzyszenia.

11. Stowarzyszenie jako oficjalny cztonek Dystonia Europe (wczesniej Europejskiej Federacji Dystonii), nadal
kontynuuje wspotprace z Dystonia Europe:

* cztonek stowarzyszenia wspotorganizowat i uczestniczyt w miedzynarodowej konferencji poswieconej dystonii - D-
Days 2018 w Brukseli w kwietniu 2018 roku.

* sekretarz stowarzyszenia Adam Kalinowski reprezentowat pacjentéw z dystonig podczas spotkania w Parlamencie
Europejskim w Brukseli, gdzie przedstawit Europarlamentarzystom problemy z jakimi borykajg sie chorzy na
dystonie.

» w ramach wspétpracy przettumaczono na jezyk polski i opublikowano na stronie stowarzyszenia 3 biuletyny
Dystonia Europe (wiosna 2017, jesien 2017 oraz lato 2018) dzieki czemu umozliwiono pacjentom z naszego kraju
dostep do najnowszych doniesien o badaniach na dystonie oraz wielu innych waznych oraz interesujgcych
informacii.

http://dystoniapolska.pl/publikacje/

» Stowarzyszenie kontynuowato w roku 2018 angazowanie sie w Europejski program wspierajacy chorych na
dystonie MyDystonia — aplikacje, ktéra ma na celu utatwi¢ komunikacje pacjentéw ze specjalistami i w rezultacie
poprawi¢ efekty leczenia:

Dzieki staraniom sekretarza zarzgdu Adama Kalinowskiego autor i wtaSciciel aplikacji Dystonia Europe uwzgledni
wersje polskojezyczng przy kolejnej aktualizacji platformy.

» Stowarzyszenie rozpoczeto negocjacje z Dystonia Europe w sprawie przeniesienia strony internetowej na serwery
tej organizacji. DE chce w przysziosci udostepni¢ mozliwosé hostingu stron internetowych organizacji cztonkowskich.
Nasze stowarzyszenie bedzie pilotazowg organizacjg dla tego projektu w roku 2019. Pozwoli to nam na znaczne
oszczednos$ci w zakresie utrzymania strony internetowej oraz znacznie poprawi jej jakosc.

12. W kwietniu 2018 r. w Miedzynarodowym Centrum Kongresowym w Katowicach odbyt sie kongres, ktéry jest
najwazniejszym wydarzeniem skierowanym do neurologéw specjalizujgcych sie w chorobach zwigzanych z
zaburzeniami ruchu. W ramach kongresu reprezentacja stowarzyszenia wzieta udziat w sesji poswigeconej dystonii.
Dr n. med. Stanistaw Ochudto (neurolog, honorowy czionek stowarzyszenia) oraz Jacek Partyka (prezes
stowarzyszenia) zaprezentowali zebranym historie stowarzyszenia, jego misje oraz program lekowy leczenia dystonii
ogniskowych toksyng botulinowa.

Do udziatu w wydarzeniu zaprosiliSmy réwniez m.in. cztonkéw stowarzyszenia, innych chorych na dystonie oraz
lekarzy zajmujgcych sie dystonig. W odpowiedzi na nasze zaproszenie w konferencji uczestniczyto ok. 25 oséb.
Prezentacje z tej sesji opublikowano na stronie stowarzyszenia:
http://dystoniapolska.pl/kongres-katowice-2018-prezentacije/

13. Stowarzyszenie podjeto sie promocji ogélnoswiatowej ankiety dla ludzi chorych na dystonie przeprowadzanej
przy wsparciu Dystonia Europe. Ankieta ta miata na celu zebranie informacji na temat diagnozowania, oraz dostepu
do leczenia ludzi z dystonig. Pytania przettumaczone zostaty na 21 jezykéw w tym réwniez, dzieki zaangazowaniu
stowarzyszenia, na jezyk polski.

W rezultacie w ankiecie wzieto udziat kilkuset chorych na dystonie z Polski przez co Polska znalazta sie w czotéwce
3 krajow z catego swiata pod wzgledem ilosci chorych, ktérzy wzieli udziat w tej ankiecie.

Pierwsze rezultaty ankiety zostaty przedstawione przez patrona ankiety prof Maja Relja z Chorwag;ji, 12 kwietnia
2018 r. podczas specjalnego spotkania organizacji zrzeszonych w Dystonia Europe w Europarlamencie w Brukseli.
W wydarzeniu tym brat udziat rowniez sekretarz naszego stowarzyszenia.

14. Stowarzyszenie wspotpracowato z Europejskg Federacjg Stowarzyszeh Neurologicznych (EFNA) w pracy nad
ankieta, ktéra byta czescig projektu ,Young People and Health Advocacy”, skupiajgcego sie na roli mtodych ludzi
jako reprezentantéw grup chorych. Projekt zaklada m.in. cykl szkolen dla ludzi petnigcych funkcje ,adwokatéw” ludzi
z zaburzeniami neurologicznymi, ktére majg poprawi¢ efektywnosc¢ ich pracy. EFNA rozpoczeta swojg prace nad
projektem od ankiety dla os6b w wieku 18-35 lat, dotknietych przez choroby neurologiczne, zyjacych w Europie.
Celem tego badania jest poznanie i zrozumienie najwazniejszych zagadnieh dotyczgcych zycia codziennego
uczestnikéw, a takze poznanie ich zwigzkéw z grupami pacjentéw, oraz ich opinii o tych grupach.

Wyniki ankiety zostaty opublikowane na stronie internetowej EFNA (www.efna.net) w Swiatowy Dzien Mézgu 2018
(22 lipca), podnoszac swiadomosc¢ o poruszonych w niej problemach posrod opinii publicznej, pracownikéw stuzby
zdrowia i decydentéw. Ankieta jest dostepna w kilku jezykach, w tym dzieki pracy stowarzyszenia, po Polsku.

15. Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA), organizacjg pacjentow zrzeszajgca
stowarzyszenia réznych chordb neurologicznych w Europie kontynuowata w 2018 roku kampanie ,Under the
Umbrella” (Pod Parasolem) . Parasol (ang. umbrella) zostat uzyty jako symbol gdyz organizacja ta dziata na rzecz
zjednoczenia wszystkich choréb neurologicznych pod jednym ,parasolem” w celu silniejszego gtosu w walce o
zmiany na lepsze. W roku 2018 EFNA chciata zwrdci¢ uwage spoteczenstwa na zaburzenia neurologiczne przy
okazji Swiatowego Dnia Mozgu, ktéry widnieje w kalendarzu pod datg 22 lipca 2018. Stowarzyszenie zaprosito
poprzez swoje media osoby z dystonig z Polski oraz ich rodziny i bliskich do dotgczenia. Na stronie internetowej
zostaty zamieszczone informacje jak wzig¢ udziat w kampanii a na stronie facebookowej zostaty opublikowane
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zdjecia ludzi z Polski, ktorzy wzieli udziat w kampanii. Dzieki tego rodzaju akcjom mozemy zwréci¢ uwage
spoteczenstwa na dystonie.

16. W sierpniu 2018 sekretarz stowarzyszenia wystgpit w popularnym programie Pani Elzbiety Jaworowicz ,Sprawa
dla reportera” wyswietlanego w TVP2.

Bohaterkg programu byta Agnieszka - matka dwdjki dzieci oraz osoba zajmujgca sie dzie¢mi niepetnosprawnymi,
ktora w wieku 30 lat zachorowata na chorobe, ktérej nikt nie jest w stanie zdiagnozowac. Jej objawy wskazywaty
jednak na dystonie uogdlniona.

Sekretarz stowarzyszenia zostat zaproszony aby reprezentowac stowarzyszenie oraz dostarczy¢ potrzebnych
informacji i statystyk dot. dystonii.

https://vod.tvp.pl/video/sprawa-dla-reportera,23082018,383543687?
fbclid=IwAR230dP4rtL8zZBQAvX8Tx65fFIzGPDjHoPkl4Vwj0zPoyVv-qDAZIWssXk

17. W listopadzie 2018 roku Europejska Federacja Stowarzyszeh Neurologicznych [EFNA] zorganizowata trzecig
gale wreczenia nagrdd ,rzecznikom pacjentow”.

Nagrody te sg wreczane jako uznanie za wktad poszczegdlnych oséb lub grup w rozwdj i promocje rzecznictwa oséb
z zaburzeniami neurologicznymi w Europie. W roku 2018, w zwigzku z koncentracjg EFNA na ludziach mtodych,
nagrody zostaty przyznane kandydatom w wieku 18-35 lat.

Gala odbyta sie w Fondation Universitaire w Brukseli a nagrody zostaty wreczone w nastepujgcych kategoriach:

1. Mtody lekarz / naukowiec

2. Mtody adwokat internetowy

3. Miody adwokat wolontariusz

4. Mtody polityk

Adam Kalinowski — sekretarz Polskiego Stowarzyszenia Osob Chorych na Dystonie zostat wyrézniony w kategorii 2 i
zostat zaproszony na gale wreczenia nagréd.

18. Waznym elementem pracy naszego stowarzyszenia jest szerzenie Swiadomosci o dystonii. W tym celu m.in.
wydajemy i dystrybuujemy ulotki informacyjne o dystonii oraz naszym stowarzyszeniu. Stowarzyszenie podjeto sie
aktualizacji oraz produkcji nowych ulotek zawierajgcych aktualne informacje na temat dystonii oraz informacje o
stowarzyszeniu. Dzieki wsparciu Dr n. med. Stanistawa Ochudlo, wspétzatozyciela stowarzyszenia oraz Dr n. med.
Katarzyny Smitowskiej, cztonkini stowarzyszenia, nowe ulotki zawierajg najnowsze informacje o dystonii. Nowy
wyglad ulotek zawdzieczamy pracy Btazeja Szmidta, czionka stowarzyszenia oraz Adama Kalinowskiego, sekretarza
zarzadu. Ulotki zostaty wydrukowane rozdystrybuowane przy pomocy naszych cztonkéw i cztonkéw grupy wsparcia
do placowek medycznych oraz osob potrzebujgcych informaciji.

- ilos¢ wystanych ulotek:

- 1000 szt. ulotek A5

- 1000 szt. ulotek tryptyk A4

- 100 opasek na reke

- 2500 szt. ulotek informacyjno-edukacyjnych (zasponsorowanych przez firme Martex)

19. Dzigki pracy stowarzyszenie wydrukowano i rozprowadzono kalendarzyki 2000 szt. (zasponsorowanych przez
firme Martex) na rok 2019. Miato to na celu promocje mozliwosci wsparcia stowarzyszenia poprzez przekazanie 1
procenta podatku.

20. W roku 2018 sekretarz stowarzyszenia — Adam Kalinowski wzigt udziat w nastepujacych szkoleniach:

» Kwiecien 2018, Lizbona, Portugalia

A training initiative from the European Federation of Neurological Associations with central focus on Health
Technology Assessment [HTA]

“Patient Perspectives and Preferences”

» Kwiecien 2018, Lizbona, portugalia

European Patient Forum Workshop

“Value of Treatment for Brain Disorders*

* Maj 2018, Bruksela, Belgia

Patient-MedTech Dialogue workshop by MedTech Europe

“How can community care ensure equal and broad patient access to medical technologies?”
* Maj 2018, Bruksela, Belgia

Patient-MedTech Dialogue workshop by MedTech Europe

"HTA and medical technologies"

Druk: NIW-CRSO 4




2.1.

Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)

Osoby fizyczne

E?’?’ga’ry kraj

Osoby prawne

| 0 poza grq

2.2.
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np.

Informacje na temat

zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

% Tak
' Nie

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

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione
z 1% podatku dochodowego
od o0sdb fizycznych w ramach

sfery

ochrona i promocja zdrowia

Sktad oraz publikacja na stronie www stowarzyszenia
biuletyndw i innych informacji z Dystonia Europe wraz z
ttumaczeniem z jezyka angielskiego na polski -
wydawnictwa informacyjno-edukacyjne.

Dystonia Europe (DE) jest to ogdlnoeuropejska
organizacja pacjentéw zrzeszajgca 21 stowarzyszen
dystonii z 18 krajow Europy. Organizacja ta wydaje dwa
razy do roku obszerny biuletyn informacyjny dla ludzi z
dystonig, ich rodzin oraz specjalistow. Biuletyny te
zawierajg informacje na temat dystonii takie jak:
najnowsze osiggniecia w badaniach, doniesienia z
dziatalnosci organizacji cztonkowskich w réznych krajach
Europy oraz informacje o szkoleniach i konferencjach w
temacie dystonii.

Polskie Stowarzyszenie Oséb Chorych na Dystonie jest
jedna z organizacji cztonkowskich DE. Od roku 2015
regularnie ttumaczymy i publikujemy kazde wydanie
biuletynu Dystonia Europe. Dzieki temu umozliwiamy
pacjentom z Polski dostep do najnowszych informacji na
temat dystonii w ich ojczystym jezyku. Dystonia jest
rzadka i mato znang chorobg w zwigzku z czym
niezmiernie trudno jest znalez¢ jakiekolwiek informacje
na jej temat, szczegdlnie w jezyku Polskim. Dlatego takie
dziatania jak ttumaczenie materiatéw sg bardzo wazng
czescig pracy stowarzyszenia w zakresie informacyjno-
edykacyjnym. W roku 2018 na stronie stowarzyszenia
opublikowano 3 wydania biuletynu: Wiosna 2017,
Jesien 2017, Lato 2018.

3782,25zt
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ochrona i promocja zdrowia

Projekt, sktad, wykonanie materiatéw informacyjno-
edukacyjnych dla pacjentéw i ich wysytka na teren
catego kraju do chorych oraz placéwek medycznych.
Waznym elementem pracy naszego stowarzyszenia jest
szerzenie $wiadomosci o dystonii. W tym celu m.in.
wydajemy i dystrybuujemy ulotki informacyjne o
dystonii i naszym stowarzyszeniu oraz inne materiaty
promocyjno-edukacyjne. Stowarzyszenie podjeto sie
aktualizacji oraz produkcji nowych ulotek zawierajgcych
aktualne informacje na temat dystonii oraz informacje o
stowarzyszeniu. Dzieki wsparciu Dr n. med. Stanistawa
Ochudto, wspétzatozyciela stowarzyszenia oraz Dr n.
med. Katarzyny Smitowskiej, cztonkini stowarzyszenia,
ulotki zawierajg najnowsze informacje o dystonii. Nowy
wyglad ulotek zawdzieczamy pracy cztonkéw
stowarzyszenia, ktdrzy podjeli sie pracy nad projektem
graficznym. Ulotki zostaty wydrukowane i
rozdystrybuowane przy pomocy naszych cztonkow i
cztonkéw grupy wsparcia do placéwek medycznych oraz
0s6b potrzebujgcych informacji.

llo$¢ wyprodukowanych i wystanych materiatéw:

- 1000 szt. ulotek A5

- 1000 szt. ulotek tryptyk A4

- 100 opasek na reke

- 2500 szt. ulotek informacyjno-edukacyjnych

Dzieki pracy stowarzyszenie wydrukowano i
rozprowadzono réwniez kalendarzyki kieszonkowe w na
rok 2019 w ilosci 2000 szt. Miato to na celu promocje
mozliwosci wsparcia stowarzyszenia poprzez
przekazanie 1 procenta podatku.

2 330,96 zt

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Stowarzyszenie aktywnie prowadzi strone internetowa
dodajac regularnie informacje edukacyjne, informacyjne
oraz aktualnosci o dziataniach jakich sie podejmuje.
Przez caty rok strona internetowa stowarzyszenia byta
aktualizowana i dostosowywana do potrzeb wymogow
prawnych i dla uzytecznosci pacjentéow. M.in. wdrozono
dostosowanie do wymogdéw RODO; wyszukiwarke, ktéra
umozliwia znalezienie oddziatéw i poradni gdzie leczy
sie dystonie w wybranym rejonie Polski oraz
przystosowano strone do wyswietlania na urzadzeniach
mobilnych.

Prowadzimy réwniez strone stowarzyszenia na
Facebooku gdzie chorzy oraz ich opiekunowie czy
rodziny mogg wymieniac sie informacjami i wtasnymi
doswiadczeniami, a takze organizowad sie w grupy
wsparcia.

Stowarzyszenie rozwijato aktywnie kanat na YouTube.
W roku 2018 zostaty stworzone filmy z wywiadem ze
specjalistg w leczeniu dystonii. Wywiad ten zostat
nagrany oraz opublikowany w odcinkach na kanale
stowarzyszenia. Seria ta zawiera odpowiedzi specjalisty
na najczesciej zadawane pytania przez chorych na
dystonie. Pytania te zostaty zebrane z grupy wsparcia
dziatajacej przy stowarzyszeniu. Do korica roku 2018
zostato opublikowane 7 z 14 odcinkow.

1462,73 zt
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" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego & Nie

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

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

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza % Nia

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

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

1. taczna kwota przychoddéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 28 555,90 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 28 555,90 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0,00 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodoéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 0,00 zt
2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 9747,33 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 8 396,94 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatne] dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 1 350,39 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 zt
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18 808,57 zt

4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 7 685,90 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej 757594 7t
w okresie sprawozdawczym ogotem !

w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

mediach dotyczace propagowania wiedzy o dystonii

[~ zpodatku dochodowego od oséb prawnych
[T zpodatku od nieruchomosci
[T z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ zpodatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji. |- z optaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb
prawnych - dodatkowo podac kwote) I— z optat sadowych
[T zinnych zwolnien, jakich:
[T nie korzystata

1|Sktad oraz publikacja na stronie www stowarzyszenia biuletyndw i innych informacji z Dystonia 3782,25 zt
Europe wraz z ttumaczeniem z jezyka angielskiego na polski - wydawnictwa informacyjno-
edukacyjne

2|Projekt, sktad, wykonanie materiatéw informacyjno-edukacyjnych dla pacjentéw i ich wysytka na 2 330,96 zt
teren catego kraju do chorych oraz placowek medycznych

3|Obstuga strony internetowej, dziatania informacyjno-edukacyjne w Internecie, na kanale YT, social 1462,73 zt

0,00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptfatnego 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
* g

[~ wiasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ uzy y
prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [T uizyczenie
. L . . [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[+ nie korzystata
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1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

0 oséb

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

petne etaty

(Aby okreslic¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z dokfadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatow

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

0 0séb

2.1. Organizacja posiada cztonkow

& Tak
" Nie

61 0sdb fizycznych

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

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczenn wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

0 0s6b prawnych

" Tak
* e

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia, oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

sprawozdawczym 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 zt
a) z tytutu uméw o prace 0,00 zt
b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 0,00 z
2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne S$wiadczenia, oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okreslic przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzer wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikéw)
3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego

0,00 z
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" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego

& Nie
. o : . o  Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Jacek Partyka
Krzysztof Janota 2019-06-20
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