Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-MigSniowych
Oddziat Regionalny Warszawa
ul. Sw. Bonifacego 10 02-914 Warszawa

tel./fax.: 022 642 75 07 e-mail: tzchm-warszawa@idn.org.pl
www.idn.org.pl/tzchm-warszawa

SPIRAWOZIDANIE MIERYTORYCZNE
OI.01.2009 — 31.12.2009

ZARZ AD TOWARZYSTWA

Grazyna tapnska — przewodnieza
Jarostaw Patka — wice przewodnicy
Joanna Ziefiska — skarbnik

Jacek Sztajnke — sekretarz

Ewa Jabtéska — cztonek

OSWIADCZENIA

e Zapraeg narzecz PTCHNM OR WARSZAWaadna z os6b jego wiadz
nie pobiera wynagrodzenia

« PTCHNM OR WARSZAWA nie prowadzi dziataléa odptatnej
« PTCHNM OR WARSZAWA nie prowadzi dziataldo gospodarcze,;.

O TOWARZYSTWIE
Podstawa prawna dziatania

Polskie Towarzystwo Choréb Nerwowo-¢dniowych — Oddziat
Regionalny Warszawa” (PTChNM-OR Warszawa) jest oggblsk
organizacj pozaradowy dziatapca na polu samopomocy, zdrowia i opieki
spoteczne,j.

PTChNM-OR Warszawa ma osobadfoprawry i dziata na podstawie
Statutu PTChNM. PTChNM-OR Warszawa jest zarejesar@vw Rejestrze
Stowarzyszé prowadzonym przezagfl Rejonowy dla m. St. Warszawy Xl
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Wydziat Gospodarczy Krajowego RejestrudBwego pod numerem KRS:
0000052437. Numer regon: 012350736. Zgodnie z postieniem Sdu z dnia
8 grudnia 2009 r. PTChNM-OR Warszawa otrzymatoustatrganizacji poytku
publicznego. Obszarem dziatania Towarzystwa jestrséava i okoliczne
powiaty. Czas trwania dziatal§@ nie jest ograniczony.

Od 1996 r. do dnia 10 lipca 2009 r. PTChNM-OR Wavsz dziatato pod
nazwg: Towarzystwo Zwalczania Chorob dniowych — Oddziat Warszawski.

Odbiorcy dziatan

Towarzystwo skupia osoby dotkte chorobami misni (dystrofia,
miopatia, rdzeniowy zanik rEni, miastenia, polineuropatia i inne), ich rodziny,
lekarzy i rehabilitantow specjalizigych sé¢ w chorobach nerwowo -
migsniowych.

Choroby mégsni powodujp powane ograniczenia w samodzielnym
poruszaniu si chorych i samoobstudze. €&te g problemy z utrzymaniem
samodzielnego oddychania. Weystija w kazdym wieku. Mog, by¢ genetycznie
uwarunkowane — wrodzone jak i nabyte wn&o zycia i dotycz¢ samych
miesni oraz nerwow steragych mesniami.

Dotychczasowy stan wiedzy medycznej nie pozwalakudeczne leczenie
choréb mégsni. W zwalczaniu skutkéw choroby edni czesto potrzebny jest
specjalistyczny spex (wozki inwalidzkie - rownie o nagdzie elektrycznym-,
pionizatory itp.). W oczekiwaniu na efekty prac kewych mana jedynie
op&ni¢ postp choroby. Jest to mbwe poprzez specjalnie opracowan
systematyczs rehabilitacg umiegtnie dozujca wysitek, wykonywan z
udziatem przeszkolonego rehabilitanta.

Glowne kierunki dziatan

 Organizowanie specjalistyczne] rehabilitacji, opieknedyczne] oraz
wypoczynku w ramach turnusow rehabilitacyjnych,

» Dziatania zmierzace do integracji osob chorych ze spotésteem,

* Wsparcie dla nowo zdiagnozowanych chorych i iclzinod

» Pozyskiwanie i popularyzowanie wiedzy o chorobachesm wsrod
chorych, rodzicéw i opiekunéw oraz woluntariuszy,

* Pozyskiwanie spetu rehabilitacyjnego i pomocniczegosrodkéw
medycznych,

* Pozyskiwanigrodkow dla pomocy socjalnej i spotecznej chorymbaso,

 Wspdlpraca z organami administracjinpwowej i samoradowej oraz z
osrodkami medyczno-rehabilitacyjnymi.

Strona2 z 4



ZADANIA ZREALIZOWANE W 2009 ROKU:

1. Integracyjne spotkanie noworoczne dnia 17 stgc2009 r.

W spotkaniu uczestniczyto liczne grono czionkéw Bozystwa wraz z

dzie¢cmi. W programie byt koncert kedl w wykonaniu Choru Kameralnego
Niewidomych ,Cantores Martinenses Senza Battutajgcia plastyczne dla

dzieci oraz pocgtunek.

2. Projekt pt: , Wszystko co zdrowe na talerzu m&®m,0 swoje nasnie
dbam” w ramach programu firmy Danone ,Masz PomyB@dziel s¢
Positkiem!”

W stotdwce szkolnej Zespotu Szkét Integracyjnychwarszawie przy ul.
Sw. Bonifacego 10, w okresie od marca do kwietnidbydy si cztery
warsztaty kulinarne. Pod okiem pani dietetyczkizyprwsparciu pani
kucharki i rodzicow, dzieci przygotowywaly prosielrowe i przystosowane
do odpowiednie] diety positki. Kwietniowe warsztatyiaty jednoczénie
charakter integracyjnego spotkadiaigtecznego. Do grypy dzieci daizyli
inni cztonkowie Towarzystwa.

3. Zikono nastpujgce wnioski o dotacje:

Do Ministerstwa Pracy i Polityki Spotecznej na pasige programu
operacyjnego Funduszu Inicjatyw Obywatelskich -"##gjowe warsztaty
szkoleniowo-integracyjne dla oséb dottych chorobami nerwowo-
migsniowymi i ich rodzin" — dnia 23 marca 2009 r.

» Do Mazowieckiego Centrum Polityki Spotecznej - "Sldnia dla
rehabilitantow pracagych z osobami niepetnosprawnymi dotkpmi
chorobami nerwowo-nagniowymi"- dnia 30 kwietnia 2009 r.

« Do Biura Polityki Spotecznej Uegdu Miasta St. Warszawy
"Zaktywizowanie 0sOb niepetnosprawnych dotkyih chorobami
nerwowo-mesniowymi poprzez rozszerzone ustugi asystenckie, gmom
psychologicza i grupy wsparcia" — dnia 14 grudnia 2009 r.

Na powysze wnioski otrzymalmy negatywn odpowied.

4. Zicono odpowiednie wnioski do Krajowego Rejestwddsveqo

* Whniosek o zmiag nazwy i statutu Oddziatu Warszawskiego
Stowarzyszenia.
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Zgodnie z postanowieniema® z dnia 10 lipca 2009 r. nazwa
.fowarzystwo Zwalczania Choréb kni Oddziat Warszawski”

zostala zagpiona nazw: ,Polskie Towarzystwo Chorob Nerwowo-
Miesniowych — Oddziat Regionalny Warszawa”.

. Whiosek o przyznanie Polskiemu Towarzystwu Choroerwbdwo-
Miesniowych — Oddziat Reqgionalny Warszawa” statusu DIZgC]i
pozytku publiczneqo.

Zgodnie z postanowieniemy@u z dnia 8 grudnia 2009 r. w Krajowym
Rejestrze &gdowym wpisanoze PTChNM Oddziat Regionalny Warszawa
posiada status organizacji aytku publicznego. Okigony zostat
przedmiot dziatalnéci statutowej organizacji pytku publicznego.

e Whiosek o zmia#a sktadu osobowego Komisji Rewizyjnej PTChNM

Zgodnie z postanowieniemad z dnia 8 grudnia 2009 r. odwotany
zostat Maciej Jerzy Suwald, a na jego miejsce mstawotana Elbieta
Banczyk.

5. Strona internetowa

Rozpoczto prace nad uaktualnieniem i unowagreniem strony
internetowej Oddziatlu Warszawskiego PTCHNM.
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