SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIALALNOSCI
STOWARZYSZENIA CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE (MPS)
| CHOROBY RzADKIE zA 2010 ROK

|. DANE STOWARZYSZENIA:

Nazwa: Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie
Siedziba: ul. Radnych 9A, 05-503 Gtoskéw, powiat piaseczynski

Adres: ul. Radnych 9A, 05-503 Gtoskow, powiat piaseczynski

Data wpisu w Krajowym Rejestrze Sagdowym: 6 marca 1990 r.

Numer Krajowego Rejestru Sadowego (KRS): 0000060517

Numer Rejestru Podmiotéw Gospodarki Narodowej (REGON): 003448391
Numer Identyfikacji Podatkowej (NIP): 123-09-99-634

[I. DANE CZLONKOW ZARZADU STOWARZYSZENIA:

Teresa Matulka - Prezes Zarzadu
Krzysztof Swacha - Z-ca Prezesa Zarzadu
Czestawa Grulich- Z-ca Prezesa Zarzgdu
Matgorzata Doroba - Sekretarz

Justyna Matulka - Skarbnik

A S

[Il. DANE CZLONKOW KOMISJI REWIZYJINEJ:

Aneta Trochimiuk - Przewodniczgca Komisiji
Agnieszka Skarzynska - Sekretarz Komisji
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IV. CELE STATUTOWE STOWARZYSZENIA:

Przedmiotem dziatalnosci Stowarzyszenia jest udzielanie pomocy dzieciom chorym na
mukopolisacharydoze i choroby rzadkie oraz ich rodzinom i opiekunom we wszystkich sprawach
zyciowych, inicjowanie i organizowanie wzajemnej pomocy w dgzeniu do normalnego funkcjonowania
tych dzieci w spoteczenstwie, dziatania na rzecz ochrony i promocji zdrowia podopiecznych oraz
zapewnienie im opieki i ochrony prawnej.

V. ZASADY, FORMY | ZAKRES DZIALALNOSCI STATUTOWEJ

Stowarzyszenie realizuje swoje cele poprzez:

1. Wspotprace z naczelnymi i terenowymi organami wiadzy i administracji panstwowej, placéwkami
stuzby zdrowia, jednostkami gospodarczymi oraz organizacjami spotecznymi, religijnymi,
miodziezowymi, itp. krajowymi i zagranicznymi.

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

3. Udzielanie pomocy czionkom w rozwigzywaniu spraw zycia codziennego oraz wspétdziatanie w
organizowaniu dziatalnosci spoteczne;.

4. Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu zespolenie srodowiska rodzin
posiadajgcych dzieci chore na mukopolisacharydoze i choroby rzadkie przeciwdziatajgc uczuciu
rezygnacji, bezwartosciowosci, osamotnieniu, bezradnosci, itp.

5. Prowadzenie przy pomocy srodkéw masowego przekazu i wtasnych publikacji pracy propagandowo -
uswiadamiajgcej cate spoteczenstwo, majgcej na celu ksztattowanie prawidtowych postaw wobec
chorych na mukopolisacharydoze i choroby rzadkie.

6. Inicjowanie prac badawczych i legislacyjnych dotyczacych zycia, bytu oraz form pomocy dzieciom
specjalnej troski.

7. Ujawnianie i dagzenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i innych utrudniajgcych
normalne zycie i funkcjonowanie dzieci chorych na mukopolisacharydoze oraz choroby rzadkie w
spoteczenhstwie.

8. Propagowanie o$wiaty wsrdd cztonkéw Stowarzyszenia oraz w spoteczenstwie na temat wszelkich
osiggnie¢ swiatowej i krajowej wiedzy medycznej w zakresie zapobiegania, diagnostyki i leczenia
choréb uwarunkowanych genetycznie, a zwlaszcza defektéw metabolizmu.

9. Popieranie i stymulowanie prac badawczych obejmujgcych zagadnienia przyczynowego i
objawowego leczenia mukopolisacharydoz i choréb rzadkich.



10. Zapewnienie dzieciom chorym na mukopolisacharydoze i choroby rzadkie systematycznej opieki
zdrowotnej, rehabilitacji oraz mozliwosci korzystania ze wszystkich débr i srodkéw bedacych w
posiadaniu Stowarzyszenia i udostepnianych przez inne osoby w kraju i na swiecie.

11. Organizowanie turnusow szkoleniowo-rehabilitacyjnych oraz dofinansowanie pobytu najubozszym
podopiecznym stowarzyszenia, jak rowniez zakup sprzetu medyczno-rehabilitacyjnego, niezbednego
do ratowania zycia (typu: ssaki, sgdy do karmienia, aparaty tlenowe) lekarstw oraz udzielanie
wsparcia finansowego (zapomogi).

Stowarzyszenie od 1990 roku prowadzi dziatalnos¢ na rzecz dzieci z 40 chorobami ultra rzadkimi,
nieuleczalnymi, uwarunkowanymi genetycznie.

Cele Stowarzyszenia to dziatanie w zakresie integracji rodzin MPS z catego kraju; organizowanie
wszechstronnej pomocy na rzecz dzieci dotknietych chorobg i ich rodzin; rozpowszechnianie wiedzy na
temat Mukopolisacharydozy i choréb rzadkich, ktére zrzesza Stowarzyszenie i zwrdcenie uwagi
spoteczenstwa na problemy dzieci niepetnosprawnych oraz organizowanie wzajemnej pomocy w
dazeniu do normalnego funkcjonowania chorych dzieci w spoteczenstwie oraz zapewnienie im opieki i
ochrony prawnej.

Na dzien 31.12.2010 r. Stowarzyszenie obejmuje opiekg okoto 300 oséb obcigzonych chorobami
rzadkimi oraz 15 oséb cztonkéw wspierajgcych i 20 oséb cztonkéw honorowych.

Dziatalno$¢ Stowarzyszenia jest zgodna z celami statutowymi, ktére sg realizowane w oparciu o roczne
programy zatwierdzane przez Zarzgd Stowarzyszenia i Komisje Rewizyjna.

W roku 2010 wydalismy 2 biuletyny informacyjne, broszurki dot. objawow i przebiegu choroby oraz
mozliwosci leczenia Mukopolisacharydozy i innych choréb rzadkich, broszurke Choroby Rzadkie, plakaty
oraz banery w jezyku polskim i angielskim, ulotki informacyjne. Wszystkie materiaty sg rozprowadzane
nieodptatnie wsréd czionkéw Stowarzyszenia, w przychodniach opieki zdrowotnej, szpitalach oraz
podczas szkolen i konferenciji.

W 2010 roku zorganizowano jeden turnus rehabilitacyjno-szkoleniowy, ktéry odbyt sie w dniach od 19
lipca do 02 sierpnia 2010 roku w O$rodku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym "ECHO" w Cedzynie koto
Kielc, w ktorym uczestniczyto fgcznie 141 osob, w tym: 57 oséb niepetnosprawnych, 50 opiekunow, 20
os6b dodatkowych oraz 14 dzieci zdrowych. A takze 30 oséb ze wschodu Biaforusi, Litwy, Rosji i
Ukrainy. Jak co roku w turnusie uczestniczyta kadra medyczno - rehabilitacyjna, lekarze specjalisci w
dziedzinie (genetyki Klinicznej, logopedii, ortopedii, neurologii, psychologii, stomatologii, pediatrii).
Oprécz zaje¢ rehabilitacyjnych uczestnikom turnusu zorganizowano gry, zabawy i zajecia
zrecznosciowe. Koszt turnusu w roku sprawozdawczym wynosit 205 975,50 PLN.

Od 23 do 26 lipca 2010 roku odbyta sie VIII Wschodnioeuropejska Konferencja Chordb Rzadkich,
organizowana w Cedzynie koto Kielc przez Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie. W
konferencji, wzieto udziat okoto 300 uczestnikdw oraz pacjenci z Litwy, Ukrainy, Biatorusi i Ros;ji.
Naszym celem jest poprawa diagnostyki, zapewnienie pacjentom dostepu do wysokospecjalistycznej
opieki medycznej oraz pomocy socjalnej dla osdéb z chorobami rzadkimi. Zadania te powinny byc¢
realizowane poprzez narodowy program leczenia choréb rzadkich, ktéry zgodnie z rekomendacjami
Rady Unii Europejskiej powinien powstaé w Polsce do 2013 roku. Posrednio, poprzez wymiane
doswiadczen chcemy tez wptywac na ksztatt terapii w krajach Europy Wschodniej, gdzie choroby rzadkie
praktycznie nie sg leczone. Na konferencje w zastepstwie pani Minister przybyt podsekretarz Stanu w
Ministerstwie Zdrowia Cezary Rzemek przekazat Stowarzyszeniu Chorych na MPS i Choroby Rzadkie
list od Pani Minister Ewy Kopacz, w ktéorym podkreslita znaczenie odpowiedniego leczenia pacjentéow z
chorobami rzadkimi. ,,Choroby rzadkie stanowig jeden z priorytetéw programoéw zdrowia publicznego w
Unii Europejskiej. Wyrdznia je ich ograniczony zasieg i dotychczasowa niewielka wiedza na ich temat, w
tym takze wiedza specjalistyczna. (...) Swiadomo$é probleméw zwigzanych z chorobami rzadko
wystepujgcymi jest w naszym kraju wcigz niewielka. (...) Ze swej strony pragne zapewnic o poparciu dla
wszelkich dziatan zmierzajgcych do poprawy opieki nad chorymi na Mukopolisacharydoze i inne choroby
rzadkie” - napisata w liscie minister zdrowia Ewa Kopacz. Koszt konferencji wyniost 157 845,97 PLN.

W dniach od 27.12.2010 r. do 02.01.2011 r. Hotelowe Pokoje Goécinne Jankowski ul. Srodkowa 35,
Raszyn, dla chorych dzieci i rodzin Stowarzyszenie zorganizowato po raz drugi Spotkanie Swigteczno -
Noworoczne. Podczas spotkania zorganizowano: paczki swigteczne, ktore rozdawat Mikotaj, Jasetka z
udziatem podopiecznych Stowarzyszenia oraz Uroczystos¢ wreczenia Orderu Usmiechu w uroczystosci
wzieli udziat: chore dzieci, opiekunowie, trzech przedstawiciele kapituty Orderu Usmiechu, prof. A. Tylki



Szymanska, Burmistrz Gminy Raszyn, prasa oraz wiele innych gosci. Koszt Spotkania wyniost
41 433,72 PLN.

W trakcie roku Stowarzyszenie zakupito podopiecznym Stowarzyszenia wg zgtoszonych potrzeb sprzet
medyczno - rehabilitacyjny, pampersy, lekarstwa, srodki czystodci, artykuly potrzebne do pielegnacji
chorego dziecka i upominki z okazji: Dnia Dziecka, Swigt Bozego Narodzenia i Wielkanocy oraz dla
uczestnikow turnusu rehabilitacyjnego. W przypadku naszych podopiecznych sprzet medyczno-
rehabilitacyjny niezbedny jest dla ratowania zdrowia i zycia. W roku sprawozdawczym przeznaczono na
ten cel 68 088,33 PLN. Natomiast na $wigteczne paczki przeznaczono 4 346,43 PLN.

Zgodnie z celami okreslonymi w statucie Stowarzyszenia udzielito pomocy rodzinom najubozszym -
21 300,00 PLN

Stowarzyszenie sfinansowato projekt badawczy dotyczgcy badan prowadzanych w Instytucie Pomnik -
Centrum Zdrowia Dziecka o wsparcie, ktérego zwrécita sie prof. A. Tylki-Szymanska; koszty statystyki i
wyliczen do prowadzonych badanh oraz przygotowanie artykutu do publikacji o sytuacji materialnej rodzin
opiekujacych sie dzieckiem z chorobg rzadka, a takze Stowarzyszenie sfinansowato badania
diagnostyczne. Koszt wyniést 10 937,82 PLN.

Optata za zabiegi operacyjne, badania, oraz konsultacje medyczne podopiecznych stowarzyszenia
45 187,27 PLN.

W dniach od 9 do 10 kwietnia 2010 r. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby
Rzadkie zajeto sie organizacjg warsztatéw dla lekarzy prowadzgcych enzymatyczne terapie zastepcze.
Pierwsze warsztaty pt. ,Leczenie Mukopolisacharydozy typu II” odbyly sie w Warszawie w Hotelu
InterContinental. Warsztaty zostaly zorganizowane przez Stowarzyszenie MPS dzieki wsparciu firmy
Shire. Koszt szkolenia wynidst 23 983,60 PLN.

W roku 2010 Stowarzyszenie wzieto udziat w wielu spotkaniach i konferencjach, ktére sg bardzo istotne
dla dziatalnosci naszego Stowarzyszenia. Konferencje, ktére organizujemy i w ktérych uczestniczymy
majg na celu naswietlenie aspektdw leczenia i specjalistycznej opieki medycznej chorych na choroby
rzadkie oraz zaciesnienie wspoétpracy wszystkich srodowisk i instytucji, ktére majg wptyw na jakosé
opieki zdrowotnej, Swiadczonej chorym na rzadkie choroby genetyczne w Polsce.

10 lutego 2010 r. brali$my udziat w Konferencji z okazji Swiatowego Dnia Chorego zorganizowanej przez
Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. W dniach 10 - 11 lutego 2010 w Warszawie odbyto sie IV
ogolnopolskie spotkanie lideréw organizacji pacjentéw, organizowane przez Instytut Praw Pacjenta i
Edukacji Zdrowotnej.

W dniach 13 - 15 maja 2010 roku w Krakowie odbyta sie V Konferencja Rzadkich Chor6b (ECRD),
organizowana przez Europejskg Federacje Rodzicow i Pacjentéw z rozpoznaniem rzadkich chordb
EURORDIS (European Organisation for Rare Diseases). W konferencji uczestniczyty organizacje
pacjentow z chorobami rzadkimi, przedstawiciele srodowisk medycznych i naukowych, przedstawiciele
przemystu farmaceutycznego i osoby decydujgce o polityce zdrowotnej panstwa.

W dniu 25 lipca 2010 roku Polskie Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie podczas
konferencji w ORW ,Echo” w Cedzynie koto Kielc odbyto sie spotkanie zatozycielskie pacjentéw chorych
na MPS i choroby rzadkie z Polski, Ros;ji, Biatorusi, Ukrainy i Litwy. Pani profesor Anna Tylki Szymanska
zmotywowata $rodowisko pacjentéw z chorobami rzadkimi do zatozenia Wschodnio Europejskiej
Organizacji Chorob Rzadkich w Europie Centralnej i Wschodniej. Strony wiedzione checig nawigzania
wspétpracy na rzecz pacjentéw z chorobami Rzadkimi w Europie Centralnej i Wschodniej podpisaty
Porozumienie. Wspotpraca polega¢c ma na propagowaniu wiedzy na temat MPS i choréb rzadkich,
inicjowanie i organizowanie wzajemnej pomocy w dgzeniu do normalnego funkcjonowania tych oséb w
spoteczenstwie, dziatania na rzecz ochrony i promocji zdrowia oraz zapewnienie im opieki i ochrony
prawne;.

19 listopada 2010 roku z okazji Miedzynarodowego Dnia Zapobiegania Przemocy Wobec Dzieci oraz
przypadajacego dzien pozniej Miedzynarodowego Dnia Praw Dziecka odbyto sie Posiedzenie Kapituty
Orderu Usmiechu. Debatowato na nim ponad 30 osdb reprezentujgcych interesy dzieci z catego Swiata.
Do grona Kawalerow Orderu Usmiechu dotgczyta Prezes naszego Stowarzyszenia Pani Teresa
Matulka. Odznaczenie to nadawane jest dorostym za okazywane dzieciom serce, przyjazn, dobro€ i
cierpliwos¢.

25 listopada 2010 r. w Warszawie odbyta sie Debata na temat przysztosci leczenia chorob rzadkich
zorganizowana przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Dyskusje poprowadzit Ks. Arkadiusz
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Nowak, Prezes Instytutu oraz Jadwiga Kaminska, prezes Dziennikarskiego Klubu Promocji Zdrowia.
"Chorzy podkreS$lajg, ze nie ma w Polsce usystematyzowanego planu objecia ich opiekg poczawszy od
diagnostyki i leczenia, ale tez objecia ich opiekg pielegnacyjng oraz opiekg socjalng" — powiedziat
Ksigdz Arkadiusz Nowak z Instytutu Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej. Jako pierwsza wystgpita
Teresa Matulka - prezes Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie,
(laureatka orderu Usmiechu, ktéra od 20 lat walczy o specjalistyczng opieke medycznag, rehabilitacje,
opieke socjalng i refundacje leczenia). Pani Matulka przedstawita dramatyczng sytuacje pacjentow z
chorobami rzadkimi, ktérzy nie majg zapewnionej specjalistycznej opieki medycznej, rehabilitacji i
odpowiedniej opieki socjalnej. Pacjenci z chorobami rzadkimi ze wzgledu na rzadko$¢ choroby czujg sie
odrzuceni i pozostawieni samym sobie. A po Smierci dziecka zostajg bez srodkéw do zycia.

Dziatania nasze majg na celu poprawe diagnostyki choréb rzadkich, zapewnienie pacjentom dostepu do
wysokospecijalistycznej opieki medycznej oraz pomocy socjalnej, zadania te powinny by¢ realizowane
poprzez narodowy program leczenia chorob rzadkich. Czynnikiem utatwiajgcym integracje lekarzy i
pacjentow z chorobami rzadkimi sg wtasnie stowarzyszenia pacjentéw. Nasze stowarzyszenie, nie tylko
wspiera rodziny, ktére znalazty sie w trudnej sytuacji zyciowej, ale przede wszystkim psychologiczne;.
Réwniez finansuje wedlug mozliwosci projekty badawcze oraz zakupuje aparature.

Stowarzyszenie jest otwarte na wszystkich pacjentéw dotknietych chorobg rzadkg oraz ich rodziny, jest
to forum, ktére integruje tych ludzi. Stuzy pomocg pacjentom, lekarzom i naukowcom, ktoérzy chcg sie
czegos$ nauczy¢. Uczymy tez lekarzy ze wschodu (Rosja, Litwa, totwa, Ukraina, Biatorus itd.).

VI. INFORMACJE O PROWADZONEJ DZIALALNOSCI GOSPODARCZEJ
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie nie prowadzi dziatalnosci
gospodarczej.

VII. UCHWALY ZARZADU STOWARZYSZENIA

W okresie od stycznia do grudnia 2010 odbyly sie 3 protokotowane Zebrania Zarzgdu Stowarzyszenia,
podczas ktorych czionkowie Zarzadu i Komisji Rewizyjnej omawiali biezgce sprawy zwigzane z
dziatalnoscig Stowarzyszenia. Podczas zebran Zarzgdu w roku 2010 podjeto 3 uchwaty (zafgcznik nr 1).

VIII. INFORMACJA O WYSOKOSCI UZYSKANYCH PRZYCHODOW

Przychody w 2010 roku wynosity: 909 539,52 PLN

w tym:
1. Skiadki czitonkowskie 9 873,00 PLN
2. Darowizny od o0s6b fizycznych i prawnych 202 476,27 PLN
3. Wpltywy OPP 1% 179 049,95 PLN
4. Mandat (nawigzki) 13 400,00 PLN
5. Odsetki bankowe 5302,61 PLN
6. Zysk z lat ubiegtych 378 249,54 PLN
7. oraz pozostate przychody 121 188,15 PLN

IX. INFORMACJA O PONIESIONYCH KOSZTACH

Koszty w 2010 roku wynosity 673 842,07 PLN
w tym:
1. Koszty statutowe (realizacja celéw statutowych
Stowarzyszenia) 592 243,15 PLN
2. Koszty administracyjne (czynsz, optaty telefoniczne
i pocztowe, artykuty biurowe, wyposazenie biura itp.) 76 480,52 PLN
3. Pozostate koszty operacyjne i finansowe 5118,40 PLN

Wynik finansowy za rok 2010 jest dodatni. Nadwyzka przychoddéw otrzymana w roku sprawozdawczym
zostanie przekazany na cele statutowe Stowarzyszenia.
X. KWOTA ULOKOWANA NA RACHUNKU BANKOWYM

Na rachunku bankowym Stowarzyszenia Bank Pekao S.A. Oddziat w Warszawie wysoko$¢ srodkéw na
31.12.2010 r. wynosi 235 697,45 PLN



Xl. POzYCzKI

1. Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie w 2010 roku nie
zaciggneto zadnej pozyczki.

2. Stowarzyszenie zgodnie z § 45 pkt 7 Statutu Stowarzyszenie, ktéry mowi, ze z majatku
Stowarzyszenia nie mogg by¢ udzielane pozyczki lub zabezpieczenia zobowigzan w stosunku do
cztonkdw Stowarzyszenia, cztonkéw jego organdw, pracownikdw oraz ich bliskich. Zatem
Stowarzyszenie w 2010 r. nie udzielato pozyczek.

XIl. WARTOSC NABYTYCH AKCJI | OBLIGACJI
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym
nie nabyto obligacji lub akcji w spotkach prawa handlowego.

XIll. NABYTE NIERUCHOMOSCI
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym
nie nabyto nieruchomosci.

XIV. NABYTE POZOSTALE SRODKI TRWALE
Stowarzyszenie nie nabyto pozostatych srodkéw trwatych o wartosci jednostkowej powyzej 5 000,00
PLN

XV. WARTOSC AKTYWOW | ZOBOWIAZAN STOWARZYSZENIA
Aktywa Stowarzyszenie za 2010 rok wynoszg 460 537,14 PLN. Natomiast zobowigzania 3 660,00 PLN.

XVI. INFORMACJA O ODPLATNYCH SWIADCZENIACH

Stowarzyszenie nie prowadzito odpfatnych swiadczeh. W zwigzku z tym nie uzyskato przychodéw z
odptatnych swiadczen realizowanych w ramach celéw statutowych.

XVII. ZATRUDNIENIE PRACOWNIKOW

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym
nie zatrudniato pracownikéw. Stowarzyszenie w 2010 roku nie wyptacito premii, nagréd ani innych
Swiadczen. Dziatalno$¢ Stowarzyszenia opiera sie¢ wytgcznie na pracy spotecznej cztonkow
Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz Komisji Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest
nieodptatna.

XVIII. DANE O DZIALALNOSCI ZLECONEJ

Stowarzyszenie nie prowadzito dziatalnosci zleconej przez podmioty panstwowe i samorzgdowe.

XIX. OBOWIAZKI SPRAWOZDAWCZO - ROZLICZENIOWE

Stowarzyszenie sktada nastepujace deklaracje podatkowe: CIT - 8 (rocznie).

Stowarzyszenie jest zwolnione z comiesiecznego sktadania deklaracji podatku dochodowego od

0s0b prawnych CIT - 2.

3. Stowarzyszenie nie jest podatnikiem VAT.

4. Stowarzyszenie nie posiada zalegtych zobowigzan podatkowych oraz innych obcigzen publiczno -
prawnych.

5. Stowarzyszenie nie sktadano zadnych deklaracji ZUS - brak takiego obowigzku.
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XX. KONTROLE

W roku sprawozdawczym Komisja Rewizyjna odbyta 1 posiedzenie, ponadto brata udziat w kazdym z
zebran Zarzgdu, w zwigzku z tym kontrola odbywata sie na biezgco. Komisja Rewizyjna ocenita
dziatalno$¢ merytoryczng i finansowg Stowarzyszenia pod wzgledem celowosci, rzetelnosci oraz
zgodnosci z przepisami prawa i uchwatami Walnego Zebrania Cztonkow.

Kontrola obejmowata:

1. Dokumentacje organizacyjno-statutows;



2. Realizacje uchwat Zarzgdu i uchwat Walnego Zebrania Cztonkéw;

3. Zgodnosc¢ uchwat ze Statutem Stowarzyszenia oraz obowigzujgcymi przepisami prawa;

4. Zgodnos¢ zakupow sprzetu medyczno-rehabilitacyjnego z wczesniej przygotowanym rocznym
planem;

5. Celowos¢ wydatkowania srodkéw;

6. Ewidencje sprzetu medyczno-rehabilitacyjnego oraz prawidtowosci umoéw uzyczenia sprzetu chorym
cztonkom Stowarzyszenia;

7. Wykaz wptat sktadek cztonkowskich;

8. Prawidtowos$¢ rozliczenia turnusu rehabilitacyjnego.

W  wyniku przeprowadzonej kontroli Komisja Rewizyjna potwierdzita kompletnos¢ i rzetelnosé

prowadzenia dokumentacji, ktéra w sposéb wyczerpujgcy dokumentuje dziatalnos¢ Zarzadu

Stowarzyszenia. Nie stwierdzita uchybien w dziatalnosci statutowej stowarzyszenia, w zwigzku z tym nie

wydata zadnych zalecen pokontrolnych.

Sprawozdanie zostato udostepnione do publicznej wiadomosci na stronie internetowej Stowarzyszenia
www.chorobyrzadkie.pl



http://www.chorobyrzadkie.pl/

Zalacznik nr 1

SPIS UCHWALY PODJETYCH PODCZAS ZEBRAN ZARZADU STOWARZYSZENIA CHORYCH
NA MUKOPOLISACHARYDOZE (MPS) | CHOROBY RZADKIE W 2010 ROKU

UCHWALA nr 1/158/2010 z dnia 13.02.2010 r.

Decyzjg Zarzadu wszystkie osoby ubiegajgce sie o pomoc od Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie zobowigzane sg do przedstawienia zaswiadczenia o sytuac;ji
finansowej rodziny, przedstawienie opinii z Osrodka Pomocy Spotecznej (czy dana rodzina ze wzgledu
na trudng sytuacje finansowg kwalifikuje sie do pomocy).

W gtosowaniu brato udziat 4 osoby.
Za: 4 osoby,

Przeciw: 0

Komisja Rewizyjna popiera decyzje.

UCHWALA nr 2/159/2010 z dnia 12.06.2010 r.
Zarzad i Komisja Rewizyjna Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
zatwierdzajg Sprawozdanie Finansowe oraz Sprawozdanie Merytoryczne Stowarzyszenia za rok 2009.

W gtosowaniu brato udziat 5 oséb.
Za: 5 osob,
Przeciw: 0

UCHWALA nr 3/160/2010 z dnia 28.08.2010 r.

Zarzad Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie podjat decyzje o otwarciu
na rzecz posiadacza rachunku pomochniczego (subkonta) "Dobry Zysk dla Firmy” zwany dalej
srachunkiem”. Otwarty rachunek stuzyt bedzie Federacji Pacjentow z Chorobami Rzadkimi w Europie
centralnej i wschodniej do zbidrki srodkdéw pienieznych od sponsorow na potrzeby zwigzane z
dziatalnoscig w/w organizaciji.

W gtosowaniu brato udziat: 5 osoéb.
Za: 5 osob,
Przeciw: 0 osob



