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STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE 1 CHOROBY
POKREWNE

INFORMACJA DODATKOWA ZA ROK 2005

1. Stowarzyszenie ,,Chorych na Mukopolisacharydozg i Choroby Pokrewne” jest zarejestrowane w Krajowym
Rejestrze Sagdowym — Rejestr Stowarzyszen, Innych Organizacji Spolecznych i Zawodowych, Fundacji oraz
Publicznych Zaktadéw Opieki Zdrowotnej pod numerem KRS: 0000060517

Siedziba Stowarzyszenia znajduje si¢ pod adresem: ul. Radnych 9A, 05-503 Gloskow.

Organem Sprawujgcym nadzor jest: Ministerstwo Polityki Spotecznej, Departament Pozytku Publicznego ul.
Nowogrodzka 1/3, 00-513 Warszawa.

W sktad Zarzadu Stowarzyszenia wchodza:

a) Prezes — Teresa Matulka zam. Ul. Radnych 9a, 05-503 Gtoskow,

b) Vice Prezes — Justyna Matulka zam. Ul. Radnych 9a, 05-503 Gtoskow,

c) Vice Prezes — Krzysztof Bajer zam. 32-412 Wisniowa 45A

d) Sekretarz — Mariola Kopecka zam. Ul. Budowlanych 5/18, 05-530 Géra Kalwaria,
e) Skarbnik — Anna Otdak-Cohen zam. Ul. Van-Gogha 3a/18, 03-118 Warszawa.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie prowadzi dziatalnosci gospodarcze;.

Celem statutowym Stowarzyszenia jest udzielanie pomocy dzieciom chorym na mukopolisachardydoze i
choroby pokrewne oraz ich rodzinom i opiekunom we wszystkich sprawach Zzyciowych, inicjowanie i
organizowanie wzajemnej pomocy w dazeniu do normalnego funkcjonowania tych dzieci w spoteczenstwie oraz
zapewnienie im opieki i ochrony prawnej.

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

a) wspolprace z naczelnymi i terenowymi organami wladzy i administracji panstwowej, placowkami stuzby
zdrowia, jednostkami gospodarczymi oraz organizacjami spotecznymi, religijnymi, mtodziezowymi, itp.
krajowymi i zagranicznymi.

b) Niesienie pomocy dzieciom chorym na mukopolisacharydoze oraz choroby pokrewne, a takze ich rodzinom
i opiekunom.

c) Udzielanie pomocy czlonkom w rozwigzywaniu spraw zyca codziennego oraz wspoétdziatanie w
organizowaniu dziatalnosci spotecznej.



d)

Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu zespolenie srodowiska rodzin posiadajacych
dzieci chore na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne przeciwdzialajac uczuciu rezygnacji,
bezwarto$ciowosci, osamotnienia, bezradnosci, itp.

e) Prowadzenie przy pomocy $rodkow masowego przekazu i wilasnych publikacji pracy propagandowo-
uswiadamiajacej cale spoteczenstwo, majacej na celu ksztattowanie prawidlowych postaw wobec chorych
na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne.

f) Inicjowanie prac badawczych i legislacyjnych dotyczacych Zycia, bytu oraz form pomocy dzieciom
specjalnej troski.

g) Ujawnianie i dazenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i innych utrudniajacych normalne
zycie i funkcjonowanie dzieci chorych na mukopolisacharydoze oraz choroby pokrewne w spoleczenstwie.

h) Propagowanie o$§wiaty wsrdd cztonkow Stowarzyszenia oraz spoteczenstwie na temat wszelkich osiggnigc
swiatowe] 1 krajowej wiedzy medyczne] w zakresie zapobiegania, diagnostyki i leczenia chorob
uwarunkowanych genetycznie, a zwlaszcza defektéw metabolizmu.

i) Popieranie i stymulowanie prac badawczych obejmujacych zagadnienia przyczynowego i objawowego
leczenia mukopolisacharodozy i chorob pokrewnych.

J) Zapewnienie dzieciom chorym na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne systematycznej opieki
zdrowotnej, rehabilitacji oraz mozliwo$¢ korzystania ze wszystkich dobr i srodkéw bedacych w posiadaniu
Stowarzyszenia i udostgpnianych przez inne osoby w kraju i na §wiecie.

2. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie prowadzi dziatalnosci

gospodarczej.

3. Uzyskane Przychody w 2005 roku przedstawiaja si¢ nastepujaco:

L.p. | Przychody z dzialalnosci statutowej 2005 rok
1. |Darowizny 234 510,67
2. | Sktadki Cztonkowskie 3 480,00
3. | Wplaty uczestnikdw na turnus rehabilitacyjny 26 266,00
4. |Dofinansowanie dla  uczestnikbw  turnusu z
Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie 45 151,00
5. | Odsetki bankowe 122,60
6. |Inne przychody 0,00
Razem 309 530,27

4.

Poniesione koszty administracyjne w roku 2005 wynosity: 68.371,57 PLN

Saldo na dzien 31.12.2005 roku na biezgcym rachunku bankowym Stowarzyszenia wynosito: 221.574,52 PLN

5.

Srodkiem trwatym nabytym w 2005 roku jest samochod marki CHEVROLET SPARK 5DR HB 0.8

niezbedny do prowadzenia dziatalno$ci Stowarzyszenia, ktorego koszt zakupu wynidst: 28.300,00 PLN.

6.

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydozg i Choroby Pokrewne nie zatrudnia pracownikow, w

zwigzku z tym nie posiada kosztoéw z tytutu wynagrodzen.

Informujemy, ze w okresie sprawozdawczym nie prowadzona byta kontrola Stowarzyszenia.



