I. Nazwa: Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne
Adres: ul. Radnych 9A, 05-503 Gtoskow

Data wpisu do KRS: 04.10.2001

Numer KRS: 0000060517

Regon: 003448391

Czionkowie Zarzadu:
Teresa Matulka - Prezes
ul. Radnych 9A

05-503 Gtoskow

Maria Grela - Vice Prezes
ul. Rybitwy 13/2
44-114 Gliwice

Agnieszka Skarzynska - Vice Prezes
ul. Stoneczna 21
82-300 Elblag

Mariola Kopecka - Sekrearz
ul. Budowlanych 5/18
05-530 Géra Kalwaria

Anna Otdak-Cohen - Skarbnik
ul. Van-Gogha 3A m. 18
03-188 Warszawa

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

II. Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

1. Wspotprace z naczelnymi i terenowymi organami wtadzy i administracji panstwowej,
placowkami stuzby zdrowia, jednostkami gospodarczymi oraz organizacjami
spotecznymi, religijnymi, mtodziezowymi, itp. krajowymi i zagranicznymi.

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

3. Udzielanie pomocy cztonkom w rozwigzywaniu spraw zycia codziennego oraz
wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnosci spoteczne;.

4. Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu zespolenie srodowiska
rodzin posiadajgcych dzieci chore na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne
przeciwdziatajac uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnieniu, bezradnosci,
itp.

5. Prowadzenie przy pomocy Srodkdw masowego przekazu i wiasnych publikacji pracy



propagandowo - uswiadamiajgcej cate spoteczenstwo, majgcej na celu ksztattowanie
prawidtowych postaw wobec chorych na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne.
6. Inicjowanie prac badawczych i legislacyjnych dotyczacych zycia, bytu oraz form
pomocy dzieciom specjalnej troski.

7. Ujawnianie i dgzenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i innych
utrudniajgcych normalne zycie i funkcjonowanie dzieci chorych na
mukopolisacharydoze oraz choroby pokrewne w spoteczenstwie.

8. Propagowanie oSwiaty wsrdd cztonkow Stowarzyszenia oraz w spoteczenstwie na
temat wszelkich osiggnie¢ Swiatowej i krajowej wiedzy medycznej w zakresie
zapobiegania, diagnostyki i leczenia choréb uwarunkowanych genetycznie, a zwtaszcza
defektéw metabolizmu.

9. Popieranie i stymulowanie prac badawczych obejmujgcych zagadnienia
przyczynowego i objawowego leczenia mukopolisacharydoz i chorob pokrewnych.
10. Zapewnienie dzieciom chorym na mukopolisacharydoze i choroby pokrewne
systematycznej opieki zdrowotnej, rehabilitacji oraz mozliwosci korzystania ze
wszystkich dobr i srodkéw bedacych w posiadaniu Stowarzyszenia i udostepnianych
przez inne osoby w kraju i na $wiecie.

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

IV. Wysoko$¢ uzyskanych przychodow w 2004 roku przedstawia sie nastepujaco:
Darowizny: 191 991,58 PLN

Sktadki cztonkowskie: 4 651,00 PLN

Whptaty uczestnikdw na turnus rehabilitacyjny: 23 997,00 PLN

Dofinansowanie dla uczestnikow turnusu z Powiatowego Centrum Pomocy Rodzinie: 33
972,00 PLN

Odsetki bankowe: 262,58 PLN

Inne przychody: 56,84 PLN

Suma przychoddéw w roku 2004 wynosi: 254 931,00 PLN
V. Wysokos$¢ poniesionych kosztéw w roku 2004 wynosi: 321 505,39 PLN.

Saldo na dzien 31.12.2004 na biezgcym rachunku bankowym Stowarzyszenia
wynosito 154 176,92 PLN.

Bank BPH PBK S.A. Oddziat w Warszawie

ul. Jasna 1

00-950 Warszawa

VI. Srodkiem trwatym nabytym w roku 2004 jest Kopiarka niezbedna do prowadzonej
dziatalnosci Stowarzyszenia (kopiowanie broszurek informacyjnych, biuletynéw, pism
itp.), ktorej koszt zakupu wynidst 4270,00 PLN (brutto).

VII. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Pokrewne nie
zatrudnia pracownikow, w zwigzku z tym nie wyptaca zadnych wynagrodzen.



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



