Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2023

e 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

1. Nazwa organizacji

2024-07-12

POLSKIE STOWARZYSZENIE OSOB CHORYCH NA DYSTONIE

2. Adres siedziby i dane POLSKA

kontaktowe

Kraj

Wojewddztwo  SLASKIE

Powiat M. KATOWICE

Gmina M. KATOWICE

Ulica MEDYKOW

Nr domu 14

Nr lokalu -

Miejscowos¢ KATOWICE

Kod pocztowy -

Poczta KATOWICE

Nr telefonu 503453399

E-mail Strona www www.dystoniapolska.pl

jacek.partyka@dystoniapolska.pl

Nr faksu

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym [2011-02-03

4. DaTta uzyskania statusu organizacji pozytku 2013-11-14

publicznego

5. Numer REGON 24186564400000 6. Numer KRS 0000376603

Rewizyjnej

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

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Jacek Partyka Prezes Zarzadu TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu zarzqdzajgcego) Btazej Szmidt Skarbnik Zarzadu TAK
Emilia Gaj-Parchowicz Sekretarz Zarzadu TAK
Krzysztof Janota Cztonek Zarzadu TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 0 R AT ety £
Tomasz Drapata Przewodniczacy Komisji TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub N .

nadzoru) Witold Poset Cztonek Komisji TAK

Rewizyjnej

Jerzy Kowol Cztonek Komisji TAK

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego
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1.1. Opis gtéwnych 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 nie ulegta zmianie i wynosita 74 osoby.

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

Statystyki oficjalnej strony internetowej stowarzyszenia: www.dystoniapolska.pl

Statystyki odwiedzin w szacunkach za 2023 od czerwca, poniewaz od tego momentu dziatata nowa wersja programu
analitycznego (GA4):

Uzytkownicy: 4 994 (dane od czerwca 2023) — stad mozna szacowac¢ w skali roku: ok. 12 000

Sesje na stronie: 6 738 (dane od czerwca 2023) — stgd mozna szacowac w skali roku: ok. 16 000

Odstony na urzadzeniach - 26,50 % komputery stacjonarne, i az 73,5% urzgdzenia mobilne.

3. Przez caty rok strona internetowa stowarzyszenia byta aktualizowana i dostosowywana do potrzeb wymogéw
prawnych i dla uzytecznosci pacjentéw.- na biezgco na stronie pojawiaty sie artykuty w zaktadce:
http://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/

4. Prowadzimy state forum stowarzyszenia na Facebooku: www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie

oraz konto na Instagramie:

https://lwww.instagram.com/dystonia_polska/

Na tych kanatach chorzy oraz ich opiekunowie czy rodziny majg dostep do informacji dot. dystonii i mogg dowiedzie¢
sie 0 aktywnosciach zwigzanych z dziataniem stowarzyszenia. Poprzez strone na Facebooku moga takze dotgczy¢
do grupy wsparcia - na koniec grudnia 2023 liczba polubien strony wyniosta 925.

Statystyki strony na Facebooku i Instagramie na rok 2023 wygladaty nastepujgco:

Zasieg - 4816

Liczba osob, ktore zobaczyty dowolne materiaty ze strony lub na jej temat, w tym posty, relacje, reklamy, informacje
spotecznosciowe od oséb aktywnych na stronie i inne. Zasigg to nie to samo co wys$wietlenia, ktére moga
uwzgledniac wielokrotne wyswietlenia postow przez te same osoby.

Odwiedziny - 3782

Najczesciej wystepujgce miejscowosci:

Warszawa, Watbrzych, Krakéw, Rybnik, £6dz, Katowice, Wroctaw, Bydgoszcz, Czestochowa, Gdansk

Najczesciej wystepujace kraje:

Polska, Wielka Brytania, Niemcy, Holandia, Francja, Irlandia, Stanu Zjednoczone, Szwecja, Norwegia, Belgia

5. Czlonek stowarzyszenia Btazej Szmidt prowadzit preznie dziatajgcg grupe wsparcia na FB — ,Dystonia polska —
grupa wsparcia”. Jest to grupa zamknieta, gdzie cztonkowie mogg wymieniac sie swoimi doswiadczeniami i
wzajemnie wspierac sie w trudnych chwilach choroby. Grupa ta jest oficjalng grupg stowarzyszenia.

Na poczatku grudnia 2023 grupa liczyta ok. 609 cztonkdw.

Statystyki grupy na przestrzeni 2023 roku wygladaty nastepujgco:

(Obecnie Facebook pozwala na wglad do statystyk tylko na rok wstecz. W zwigzku z tym, na dzien tworzenia
sprawozdania ponizsze statystyki pokazujg dane od lipca do 31 grudnia 2023)

Aktywno$¢ czionkdw

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

Statystyki kanatu na rok 2023 wygladaty nastepujgco:

Wyswietlenia

W roku 2023 kanat uzyskat 9 528 wyswietlen

7. Udato nam sie pozyskac¢ srodki z 1,5% podatku:

- w kwocie 15 494,50 zt

8. Stowarzyszenie udzielito pomocy okoto 19 pacjentom drogg elektroniczng jako mailowe porady oraz okoto 8
cztonkom grupy wsparcia poprzez rozmowy telefoniczne.

9. Stowarzyszenie regularnie prowadzito ttumaczenie i publikacje biuletyndw dystonia europe, w roku 2023 zostatly
wydane 2 takie biuletyny oraz ulotka ,Droga pacjenta — dystonia szyjna”, mozna je znalez¢ na naszej stronie, w
zakfadce:

https://dystoniapolska.pl/publikacje/ oraz

https://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/

10. Stowarzyszenie pozyskato srodki ze sktadek cztonkowskich w kwocie 1 650 zt.

11. 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. Ulotki zostaty wydrukowane
rozdystrybuowane przy pomocy naszych cztonkéw i cztonkéw grupy wsparcia do placowek medycznych oraz oséb
potrzebujacych informacji.

- ilo$¢ wystanych materiatéw informacyjno-edukacyjnych:

- 4000 szt. ulotek tryptyk A4

- 2000 szt. broszur A5 (8 stronnicowa broszura) — dystonia szyjna — droga pacjenta

12. Dzigki pracy stowarzyszenie wyprodukowato i rozdystrybuowato dodatkowe materiaty informacyjne:

- 200 szt. dlugopiséw z oznaczeniem strony www stowarzyszenia

- 200 szt. notes6w z oznaczeniem strony www stowarzyszenia

- 100 szt. toreb reklamowych z oznaczenie stowarzyszenia

Miato to na celu promocje mozliwosci wsparcia stowarzyszenia poprzez przekazanie darowizna na cele statutowe
stowarzyszenia oraz szerzenie informacji na temat stowarzyszenia poprzez wskazanie strony www.

13. W ostatnim tygodniu sierpnia 2023 w Kopenhadze, w Danii odbyt si¢ kongres MDS, w ktérym, wzigto udziat
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Smitowska.

ponad 5000 uczestnikdw. Monika Benson z Dystonia Europe zorganizowata stoisko, na ktérym informowalismy o
naszych dziataniach i projektach. uczestnikiem kongresu byfa takze nasza cztonkini stowarzyszenia dr Katarzyna

1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej
przez organizacje dziatalnosci pozytku

publicznego
(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji)

N I I

najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiotek)

gmina
kilka gmin
powiat

kilka powiatéw

[] wojewddztwo
[] kilka wojewodztw
B caty kraj

€ poza granicamikraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatar organizacji

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

Osoby fizyczne

12000

Osoby prawne

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

nich przedmiotem dziatalnosci

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

2 1,5% podatku dochodowego

od o0sdb fizycznych w ramach
sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

1 ochrona i promocja zdrowia, w tym Sktad i publikacja na stronie www stowarzyszenia 9 805,65 zt
dziatalnos¢ lecznicza w rozumieniu ustawy |biuletyndw oraz broszury (dystonia szyjna - droga

z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci pacjenta) wraz z ttumaczeniem wydawnictw z jezyka
leczniczej (Dz. U. z 2015 r. poz. 618, 788 i |angielskiego na polski. Biuletyny te zawierajg m.in. takie
905) informacje jak najnowsze dane na temat badan nad
dystonig, leczenia dystonii, rehabilitacji itp. w W2023
przettumaczylismy i opublikowali$my na stronie
stowarzyszenia 2 biuletyny oraz broszure dystonia
szyjna - droga pacjenta. Dzieki temu umozliwiamy
pacjentom z polski dostep do najnowszych informacji z
zagranicy na temat tej choroby i jej leczenia. 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. Ulotki zostaty wydrukowane
rozdystrybuowane przy pomocy naszych cztonkéw i
cztonkdw grupy wsparcia do placéwek medycznych oraz
0s6b potrzebujgcych informacji.

- ilo$¢ wystanych materiatow informacyjno-
edukacyjnych:

- 4000 szt. ulotek tryptyk A4

- 2000 szt. broszur A5 (8 stronnicowa broszura) —
dystonia szyjna — droga pacjenta

2 dziatalnos¢ na rzecz oséb Stowarzyszenie aktywnie prowadzi strone internetowa 1683,75 zt
niepetnosprawnych www.dystoniapolska.pl, na ktorej regularnie publikuje
informacje na temat biezgcych dziatan dla chorychiich
rodzin. Na stronie pojawiajg sie artykuty w zaktadce:
http://dystoniapolska.pl/category/aktualnosci/
Prowadzimy state forum stowarzyszenia na Facebooku:
www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie

oraz konto na Instagramie:
https://www.instagram.com/dystonia_polska/

oraz grupe wsparcia na Facebooku - "Dystonia polska —
grupa wsparcia". Stowarzyszenie prowadzito takze kanat
na YouTube:
https://www.youtube.com/channel/UC1wxRx6
hsgAxduTyFhIUF5A

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

4.2. Nalezy wskaza¢ 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

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

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$é gospodarcza * Mie

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 odpowiadajqgcego(-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 kodow), zaczynajqc od gfownego przedmiotu dziatalnosci
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Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 17 144,50 zt
a) przychody z dziatalnosSci nieodptatnej pozytku publicznego 17 144,50 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 przychodéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 0,00 zt
preoees
2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 14 285,93 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 14 285,93 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 0,00 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 zt

2 858,57 zt

4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 15 494,50 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej 11 489 40 2t
w okresie sprawozdawczym ogotem !

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

[

Sktad, ttumaczenie oraz publikacja biuletynéw informacyjno-edukacyjnych Dystonia Europe oraz 9 805,65 zt
projekt, sktad i publikacja broszury dystonia szyjna- droga pacjenta. Wysytka materiatéw do
chorych, placéwek medycznych itp.

N

Obstuga strony internetowej, biezgce utrzymanie strony, aktualizacja strony, obstuga kanatow 1683,75 zt
social media - Facebook, Instagram, YouTube
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[T zpodatku dochodowego od oséb prawnych 0,00 zt
[ zpodatku od nieruchomosci
[T z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ 2 podatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji. |— z optaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od oséb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote) I— z optat sadowych
[T zinnych zwolnien, jakich:
¥ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a & Nie
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[~ 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 jednq lub wiecej pozycji)
[+ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 0 oséb
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

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

petne etaty
(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0,00 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

1.3. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej 0 0séb
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

& Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkow C Nie

74 0s6b fizycznych
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0 0s6b prawnych

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

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy -~
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby Tak
wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z o Mie
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych $wiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym 0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z
a) z tytutu umow o prace 0,00 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

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

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

" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzgdu terytorialnego & Nie
. o : : L © Tak
2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli
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Jacek Partyka - Prezes Zarzadu

Blazej Szmidt - Skarbnik Zarzadu 2024-07-12
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