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Miejsce na notatki MPiPS

Data wplyniecia sprawozdania
(wypetnia MPIiPS)

I.Dane organizacji pozytku publicznego

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE, (MPS) | CHOROBY

1. Nazwa organizacji RZADKIE

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewodztwo Powiat PIASECZYNSKI
kontaktowe MAZOWIECKIE

Gmina PIASECZNO Ulica RADNYCH Nr domu 9A Nr lokalu

Miejscowosé GLOSKOW

Kod pocztowy 05-503

Poczta GLOSKOW

Nr telefonu 22 757-81-29

Nr faksu 22 757-81-97

E-mail tmatulka@wp.pl

Strona www www.chorobyrzadkie.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze

Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2004-12-28

5. Numer REGON 00344839100000 6. Numer KRS 0000060517

Druk: MPiPS




7. Skiad organu zarzgdzajgcego organizac;ji
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkgc;ji
petnionej przez poszczegélnych cztonkéw organu
zarzgdzajgcego)

1. Teresa Matulka - Prezes Zarzadu

2. Jolanta Zagorska - Z-ca Prezesa Zarzadu
3. Paulina Zalewska - Z-ca Prezesa Zarzadu
4. Matgorzata Doroba - Sekretarz

5. Justyna Matulka - Skarbnik

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkow organu kontroli
lub nadzoru)

1. Aneta Trochimiuk - Przewodniczaca Komisji Rewizyjnej
2. Agnieszka Skarzynska - Sekretarz Komisji Rewizyjnej

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

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 dazeniu do
normalnego funkcjonowania tych dzieci w spoteczenstwie, dziatania
na rzecz ochrony i promocji zdrowia podopiecznych oraz
zapewnienie im opieki i ochrony prawne;j.

10. Sposéb realizacji celow statutowych
organizaciji

(Nalezy opisa¢ sposoéb realizacji celéw statutowych
organizacji na podstawie statutu organizacji)

Druk: MPiPS




Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby
Rzadkie realizuje swoje cele poprzez:

1. Wspétprace 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 cztonkom w rozwigzywaniu spraw zycia
codziennego oraz wspoétdziatanie w organizowaniu dziatalnosci
spoteczne;j.

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

5. Prowadzenie przy pomocy srodkéw masowego przekazu i
wiasnych 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 dotyczgcych 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 rzadkie w spoteczehstwie.

8. Propagowanie oswiaty wérdd czionkdw Stowarzyszenia oraz w
spoteczenstwie na temat wszelkich osiggnie¢ Swiatowej i krajowej
wiedzy medycznej w zakresie zapobiegania, diagnostyki i leczenia
choréb uwarunkowanych genetycznie, a zwlaszcza defektow
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 bedgcych w
posiadaniu Stowarzyszenia i udostepnianych przez inne osoby w
kraju i na $wiecie.

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

11. Najwazniejsze sfery dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkoSci wydatkowanych Srodkéw, 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(Dz. U. z 2010 r. Nr
234, poz. 1536), zaczynajac od najwazniejszej)

dziatalno$¢ na rzecz oséb niepetnosprawnych

ochrona i promocja zdrowia

dziatalno$¢ na rzecz integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej
0s6b zagrozonych wykluczeniem spotecznym

ll.Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1.0pis dziatalnosci pozytku publicznego

1. WALNE ZEBRANIE CZLONKOW

W dniu 26 lutego 2011 r. w Zajezdzie ,U Jerzego” ul. Gtéwna 6, Zabieniec,
Piaseczno odbyto sie Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia Chorych na
Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie. Walne Zebranie Czionkow
dotyczyto wprowadzenia zmian w Statucie w zwigzku z istotnymi zmianami w

Druk: MPiPS
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1. Opis gtéwnych dziatan
podjetych przez organizacje

Druk: MPiPS

ustawie z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci pozytku publicznego i o
wolontariacie. )

2. SWIATOWY DZIEN MPS

14 maja 2011 roku w Piasecznie odbyto sie po raz pierwszy spotkanie
integracyjne chorych na mukopolisacharydoze i choroby rzadkie oraz ich
przyjacidt. W pierwszej imprezie plenerowej uczestniczyty dzieci z ultra rzadkimi
chorobami genetycznymi, przedstawiciele Starostwa i Gminy Piaseczno, lekarze,
urzednicy Panstwowi, chorzy i ich opiekunowie z catej Polski, niepetnosprawni z
Powiatu Piaseczynskiego oraz Liderzy organizacji pacjenckich. W spotkaniu
integracyjnym wzieta udziat rowniez Majka Jezowska, zespoty muzyczne,
zespoly dzieciece oraz prasa. Obchody Swiatowego dnia chorych na MPS i
choroby rzadkie odbyly sie w Parku Miejskim przy ulicy Chyliczkowskiej w
Piasecznie.

3. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE

Stowarzyszenie zorganizowano jeden turnus rehabilitacyjny, ktéry odbyt sie w
dniach od 11 do 24 lipca 2011 r. w O$rodku Rehabilitacyjno-Wypoczynkowym
"ECHO" w Cedzynie koto Kielc, w ktorym uczestniczyto tagcznie 131 oséb. Jak co
roku w turnusie uczestniczyta kadra medyczno - rehabilitacyjna, lekarze
specjalisci (genetyk kliniczny, logopeda, ortopeda, neurolog, psycholog,
stomatolog, pediatra). Oprécz zajeé¢ rehabilitacyjnych uczestnikom turnusu
zorganizowano:

* zajecia sportowo - rekreacyjne;

* spacery po lesie na terenie Osrodka;

* zajecia oswiatowe;

» zabawy taneczne;

« karaoke;

» zajecia plastyczne, malowanie kredkami i farbami;

* projekcje bajek dla dzieci;

* przygotowywanie strojow z bibuty na bal przebierancow;

* bal przebierancow i loterie fantowg;

» wycieczka do ,Ptasiego Azylu”.

Celem turnusu rehabilitacyjnego jest przede wszystkim zorganizowanie aktywnej
rehabilitacji potgczonej z elementami wypoczynku, poprawa psychofizycznej
sprawnos$ci oraz rozwijanie umiejetnosci spotecznych uczestnikéw, miedzy
innymi przez nawigzywanie i rozwijanie kontaktéw spotecznych, a takze przez
udziat w innych zajeciach przewidzianych programem turnusu.

Uczestnictwo os6b niepetnosprawnych w turnusach rehabilitacyjnych, stuzy¢ ma
petniejszej integracji tych oséb, nabywaniu przez nie umiejetnosci
samodzielnego funkcjonowania i radzenia sobie w trudnych sytuacjach,
zwiekszeniu poczucia wtasnej wartosci, a takze rozwijanie zainteresowan,
niezaleznie od rodzaju niepetnosprawno$ci.

Turnusy to takze okazja do otrzymania wsparcia ze strony psychologa i wymiany
do$wiadczen z innymi rodzicami, mozliwo$¢ spotkan indywidualnych ze
specjalistami z r6znych dziedzin medycyny, dzieki ktérej rodzice uczg sie jak na
co dzien prowadzi¢ rehabilitacje w warunkach domowych i jak wspiera¢ w
rozwoju swoje dziecko.

4. IX WSCHODNIOEUROPEJSKA KONFERENCJA NAUKOWO -
SZKOLENIOWA

W dniach od 15 do 17 lipca 2011 r. podczas turnusu rehabilitacyjnego w
Cedzynie odbyta sie IX Wschodnioeuropejska Konferencja Choréb Rzadkich pt.
,Choroby Rzadkie - diagnostyka, leczenie i opieka nad pacjentem”.
Uczestniczyli w niej wybitni naukowcy w dziedzinie choréb rzadkich, lekarze
prowadzacy enzymatyczne terapie zastepcze, liderzy organizacji pacjenckich z
kraju i zagranicy oraz przedstawiciele rzadu.

5. SPOTKANIE Z PIERWSZA DAMA

21 listopada 2011 r. o godzinie 15:00 w Patacu Prezydenckim odbyto sie
spotkanie z Pierwszg Damg Panig Prezydentowg Anng Komorowskg. W
spotkaniu wzieta udziat czterdziestoosobowa grupa oséb chorych wraz z
opiekunami, ktoérzy reprezentowali pacjentéw z: Ceroidolipofuscynoza,
Gangliozydozg, chorobg Hallervordena - Spatza, Leukodystrofig
Metachromatyczng, Mannozydozg, Mukopolisacharydozg, typ | Hurler, typ Il
Hunter, typ Il Sanfilippo, typ IV A i B Morquio, chorobg Pompego, Mézgowym
Porazeniem Dzieciecym, Mukolipidozg, Pecherzykowym Oddzielaniem sie
Naskorka oraz z Wrodzong tamliwoécig Kosci.

Podczas spotkania zostaty przekazanie prosby w sprawie objecia opiekg i
patronatem dziatalnosci na rzecz dzieci i oséb cierpigcych z powodu rzadkich
choréb genetycznych. Ze wzgledu na rzadkos¢ wystepowania tych choréb i
negatywne rokowania, pacjenci oraz ich rodziny sg najbardziej pokrzywdzong
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Druk: MPiPS

przez los grupg spoteczng.

Spotkanie z Pierwszg Damg Panig Prezydentowg Anng Komorowska przebiegto
w bardzo mitej atmosferze, mieliSmy mysliwo$¢ przedstawienia swoich spraw z
ktérymi borykamy od wielu lat. Pani Prezydentowa z wielkim zainteresowaniem i
zrozumieniem wystuchata przedstawicieli oséb z chorobami rzadkimi oraz
zapewnita nas, ze bedzie wspiera¢ dziatania w kierunku poprawy jakosci zycia
0s6b z chorobami rzadkimi.

6. WRECZENIE ORDERU USMIECHU PANI PROFESOR

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie w dniu 4
grudnia 2011 r. 0 godzinie 13:00 w auli gtéwnej w Instytut Pomnik-Centrum
Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu zorganizowato ceremonie wreczenia Orderu
Usmiechu Profesor Annie Tylki-Szymanskie;.

Na ceremonie przybyli wdzieczni za opieke pacjenci i ich rodziny z rejonu catej
Polski, lekarze, pracownicy IP-CZD, przyjaciele, najblizsza rodzina oraz
przedstawiciele kapituty w sktadzie kanclerz - Marek Michalak oraz sekretarz -
Barbara Maria Kolago.

7. SPOTKANIE INTEGRACYJNE W SEKOCINIE

W dniach od 27 grudnia 2011r. do 2 stycznia 2012 r. w hotelu “Groman” w
Sekocinie Starym odbyto sie Integracyjne Spotkanie Noworoczne. W spotkaniu
brato udziat 60 oséb, czionkéw Stowarzyszenia. Podsumowano roczng
dziatalno$¢ Stowarzyszenia, organizacje spotkan integracyjnych oraz turnuséw
rehabilitacyjnych. Przedstawiono sprawozdanie z rocznej dziatalnosci
Stowarzyszenia MPS i Choroby Rzadkie za rok 2011, jego cele, priorytety i
najwazniejsze osiggniecia. Zostaty wreczone wyréznienia, osobom
Zaangazowanym w prace na rzecz rozwoju Stowarzyszenia.

Podczas spotkania odbyt sie bal przebierarncéw oraz piekne i wzruszajgce
przedstawienie ,Szopka Noworoczna”. Odwiedzit nas zespoét taneczny ,Bartek” z
Goéry Kalwarii, Mikotaj ze Sniezynkami, ktére pomagaty wrecza¢ prezenty i
pamiatki, didzej, ktéry umilat zabawe $wietng muzyka, oraz Kubu$ Puchatek i
Tygrysek. Postacie bajkowe pieknie bawity sie z dzieémi i osobami chorymi. 1
stycznia 2012 roku dzieci powitaty Nowy Rok szampanem Pikolo i wspdlng
wyjatkowg zabawa.

8. WYDAWANIE PUBLIKACJI

W roku sprawozdawczym wydaliSmy biuletyny informacyjne, opracowali$my i
wydalismy ulotki, plakaty, banery. BraliSmy udziat w wielu programach radiowych
i telewizyjnych, ukazato sie wiele artykutéw prasowych oraz publikacje w
pismach medycznych.

9. ZAKUP SPRZETU MEDYCZNEGO DLA SZPITALI

Zakupilismy i przekazaliSmy szpitalowi dzieciecemu w Bielsku Biatej i w
Krakowie sprzet medyczny. )

10. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH

Sfinansowali$my kilka projektéw badawczych, diagnostyke oséb obcigzonych
chorobami rzadkimi, oraz wysytke materiatéw do badan diagnostycznych
zagranice. ]

11. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA DLA CZLONKOW
STOWARZYSZENIA

WyposazyliSmy rodziny, ktére z powodu choroby znalazly sie w trudnej sytuac;ji
materialnej w lekarstwa, sprzet medyczno-rehabilitacyjny, artykuty do
pielegnaciji, a takze niezbedne artykuty codziennego uzytku. UdzieliliSmy rowniez
wielu zapomég i darowizn oraz sfinansowaliSmy niektére zabiegi chirurgiczne.
12. UDZIAL STOWARZYSZENIA W SPOTKANIACH | KONFERENCJACH

W roku 2011 Stowarzyszenie wzieto udziat w wielu spotkaniach i konferencjach,
ktére sg bardzo istotne dla dziatalnosci naszego Stowarzyszenia. Majg na celu
naswietlenie aspektéw leczenia i specjalistycznej opieki medycznej chorych na
choroby rzadkie oraz zacieSnienie wspotpracy wszystkich srodowisk i instytucji,
ktére majg wptyw na jako$¢ opieki zdrowotnej, Swiadczonej chorym na rzadkie
choroby genetyczne w Polsce.

W dniu 2 lutego 2011 r. w Instytut Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka odbyto sie
spotkanie reprezentantéw organizacji pacjentéw z z-cg Dyrektora IPCZD ds.
Klinicznych Jackiem Gralinskim, przedstawicielami Zespotu Koordynacyjnego
ds. Choréb Ultra rzadkich, specjalistami w dziedzinie choréb metabolicznych i
genetyki majgcymi doswiadczenie w diagnozowaniu choréb rzadkich,
przedstawicielami Orphanetu i organizacji pacjenckich zrzeszajgcych pacjentéw
z chorobami rzadkimi. Nasze Stowarzyszenie reprezentowata Pani Prezes
Teresa Matulka. )

W dniach 10-11 lutego 2011 r. w Warszawie z okazji Swiatowego Dnia Chorego
odbyto sie V ogolnopolskie spotkanie lideréw organizacji pacjentow,
organizowane przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej oraz Zakon
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Postugujgcych Chorym - Ojcowie Kamilianie. Uczestnikami konferencji byli
liderzy ponad 150 organizacji pacjenckich, w tym nasze Stowarzyszenie.

W dniach 17-18 czerwca 2011 r. w Warszawie odbyta sig konferencja medyczna
dla specjalistow z catej Europy Srodkowej, Wschodniej i I1zraela.

W dniach 27-28 pazdziernika 2011 r. w Tbilisi w Gruzji, odbyta sie druga
Konferencja Potudniowo-Kaukaska w dziedzinie rzadkich choréb i lekéw
sierocych.

W dniach 4-5 listopada 2011 r. w Samarze w Ros;ji odbyta sie konferencja -
"Nowoczesne podejscie do diagnostyki i leczenie choréb metabolicznych".

W dniach 8-10 grudnia 2011 r. w Genewie odbyta sie miedzynarodowa
konferencja poswiecona badaniom dotyczgcym leczenia mukopolisacharydoz.

2.Zasieqg terytorialny prowadzonej przez organizacje

dziatalno$ci pozytku publicznego
(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty kraj”,

,Zagranica”)

catly kraj

2. Informacja dotyczaca prowadzonych przez organizacje pozytku publicznego placowek w okresie
sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita placéwki zapewniajgce catodobowg opieke osobom

niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku, centra integracji O Tak

spotecznej, domy pomocy spotecznej, placowki opiekuhczo-wychowawcze okreslone w

przepisach o pomocy spotecznej, szkoty i placéwki publiczne okres$lone w przepisach o * Nie

systemie o$wiaty lub niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej

2.Informacja na temat lokalizacji i aktywnosci placéwek, o ktérych mowa w pkt 1

Lp

Nazwa placowki

Miejscowosc/ci, w ktérejlych |Liczba odbiorcow dziatan
placéwka prowadzi dziatania |placéwki w okresie
sprawozdawczym

3. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie

sprawozdawczym
: P . Osoby 525
Liczba odbiorcéw dziatan organizacji fizyczne
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar organizacji w okresie Osoby
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) prawne 6

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie
sprawozdawczym

Druk: MPiPS




1.0Opis przedmiotu nieodptatnej dziatalnosci
pozytku publicznego

(Nalezy podac¢ informacje na temat rodzaju dziatalnosci
nieodpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziafalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie
3 koddw), zaczynajac od glownego przedmiotu
dziafalnosci)

1. WALNE ZEBRANIE CZLONKOW W PIASECZNIE;

2. SWIATOWY DZIEN MPS W PIASECZNIE;

3. IX WSCHODNIOEUROPEJSKA KONFERENCJA NAUKOWO
- SZKOLENIOWA W CEDZYNIE;

4. SPOTKANIE Z PIERWSZA DAMA W WARSZAWIE;

5. WRECZENIE ORDERU USMIECHU PANI PROFESOR W
WARSZAWIE;

6. SPOTKANIE INTEGRACYJNE W SEKOCINIE;

7. WYDAWANIE PUBLIKACJI;

8. ZAKUP SPRZETU MEDYCZNEGO DLA SZPITALI;

9. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH,; .
10. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA DLA CZLONKOW
STOWARZYSZENIA;

11. UDZIAL. STOWARZYSZENIA W SPOTKANIACH |
KONFERENCJACH.

Kod PKD: 86.90.Z
Kod PKD: 94.99.Z
Kod PKD: 88.99.Z

2.Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje nieodptatnej dziatalnosSci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego i dzialalno$ci gospodarczej organizaciji
pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego

{* Tak
" Mie

2. Opis przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku
publicznego

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosci
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalno$ci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie

1. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE.

3 kodéw), zaczynajac od gltownego przedmiotu .

dziatalnosci) Kod PKD: 85.59.B
Kod PKD:
Kod PKD:

3. Zasieg terytorialny prowadzonej przez

organizacje odptatnej dziatalnosci pozytku

publicznego caty kraj

(Nalezy wskazac np. ,gmina’”, ,powiat”, ,wojewodztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)
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4.0Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarczg

" Tak

® Nie

5. Opis przedmiotu dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosci
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalnoSci odpfatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie
3 koddw), zaczynajgc od glownego przedmiotu

dziafalnosci)

Kod PKD:

Kod PKD:

Kod PKD:

6. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)

1ll.Przychody i koszty organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizaciji

1. Laczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw / zyskow

i strat)

794,415.48 zt

2. Informacja o Zzrédtach przychoddw organizacji

1. Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 417,587.58 zt
2. Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 108,665.70 zt
3. Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
4. Przychody z dziatalnosci finansowej 21,675.75 zt
5. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 186,294.20 zt
6. Ze zrédet publicznych ogétem: 0.00 zt

a) ze srodkdéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0.00 z

b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0.00 z
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c) ze Srodkéw budzetu jednostek samorzgdu terytorialnego 0.00 z

d) z dotacji z funduszy celowych 0.00 z
7. Ze 7rédet prywatnych ogétem: 242,082.38 zt
a) ze sktadek cztonkowskich 10,789.00 z
b) z darowizn od 0séb fizycznych 15,205.55 zt
c) z darowizn od 0séb prawnych 206,985.13 zt
d) z ofiarnosci publicznej (zbiérek publicznych, kwest) 0.00 z
e) ze spadkow, zapiséw 0.00 zt
f) z wptywdw z majatku (w szczegdlnosci sprzedaz lub wynajem sktadnikéw 0.00 2t
majatkowych)
g) z nawigzek sgdowych 9,102.70 zt
h) ze swiadczen pienieznych 0.00 z
8. Z innych zrdodet 235,697.45 zt

2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku
publicznego w okresie sprawozdawczym

1.Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0.00 z
2. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0.00 z
w tym: wysokos$¢ srodkéw przeznaczona na dziatalnos¢ statutowg 0.00 z

3. Informacje o sposobie wydatkowania srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

1.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od osdb fizycznych

0.00 z
niewydatkowanej w poprzednich okresach sprawozdawczych z

2.Wysokos¢ kwoty pochodzgcej z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych

) ; . 186,294.20 zi
wydatkowanej w okresie sprawozdawczym ogotem

3.Dziatania, na ktére wydatkowano $rodki pochodzace z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegoélnosci okreslone w pkt 11.1.1) oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

—_

1. SWIATOWY DZIEN MPS Réznego rodzaju dziatania integracyjne i rekreacyjne na 24,618.28 zt
rzecz oso6b z niepetnosprawnoscig (w tym organizacja koncertu muzycznego, tanecznego
dla dzieci z niepetnosprawno$cig, zabawa integracyjna dla rodzicéw i dzieci z
niepetnosprawno

2|2. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE Réznego rodzaju dziatania integracyjne i 30,355.39 zt
rekreacyjne na rzecz osob z niepetnosprawnoscig (w tym organizacja balu przebierancéw
dla os6b niepetnosprawnych, organizacja dwoch wycieczek, zabawa integracyjna dla
rodzicow i

Druk: MPiPS 9




3. SPOTKANIE INTEGRACYJNE W SEKOCINIE Réznego rodzaju dziatania integracyjne
i rekreacyjne na rzecz oso6b z niepetnosprawnosciag (w tym organizacja balu
karnawatowego dla dzieci z niepetnosprawno$écia, organizacja Mikotaja i wreczenie
pamigtek oraz prezentéw

2521134 z

4. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA DLA CZLONKOW STOWARZYSZENIA
Wyposazyli§my rodziny, ktére z powodu choroby znalazty sie w trudnej sytuaciji
materialnej w lekarstwa, sprzet medyczno rehabilitacyjny, artykuty do pielegnacji, a takze
niezbedne artykuty codzienn

106,109.19 zt

4. Cele szczegétowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdb fizycznych, wskazane przez
podatnikdw podatku dochodowego od o0sdb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego wydatkowata
najwiecej srodkow pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg

1|Na zakup lekarstwa M.K. 4,200.00 z
2|Na zakup lekarstw E.Z. 2,611.58 zt
3|/Na leczenie K.W. 2,200.00 z
4 |Na zakup lekarstwa K.K. 2,000.00 z

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos$é
kosztow
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s0b fizycznych

Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogodtem:

641,995.46 zt

186,294.20 zt

w tym :

a)koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku 461,398.79 71

186,294.20 zt

publicznego

b) kqszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku 108,665.70 2t 0.00 2t
publicznego

c)koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 z

d)koszty administracyjne, w tym: zuzycie materiatéw i energii, ustugi

obce, podatki i optaty, wynagrodzenia oraz ubezpieczenia i inne 71,930.97 zt 0.00 z
Swiadczenia, amortyzacja

e)koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z 0.00 2t 0.00 2t
pozyskiwaniem 1% podatku dochodowego od osdb fizycznych ' '
f)pozostate koszty ogdtem: 0.00 zt 0.00 z

IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

[~ z podatku dochodowego od os6b prawnych
[~ z podatku od nieruchomo&ci

[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
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[~ z opfaty skarbowej
[~ z optat sgdowych

1. Organizacja korzystata z nastepujgcych ™ zinnych zwolnien, jakich:

zwolnien

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki

~
publicznej radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci pozytku publicznego, zgodnie z s
art. 23a ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr * Nie
43, poz. 226)

[~ wilasnosc¢

[ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych
zasadach prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego [ najem
nieruchomosci z zasobu Skarbu Panstwa lub jednostek samorzgdu . .

. . . . .. [ uzytkowanie

terytorialnego, lub zawarta umowy uzytkowania, najmu, dzierzawy lub
uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych nieruchomosci ¥ uzyczenie
nastepujace prawo:

[ dzierzawa

[~ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat 0.0 osob
lub czesc¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sg juz zatrudnione w organizacji)
2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w
przeliczeniu na petne etaty

0.0 etatéw

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku
pracy w poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci
etatu, np. 0,5 w przypadku osoby zatrudnionej na p6t etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i
podzieli¢ przez 12. Wynik wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)
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3. Liczba o0sdéb swiadczacych ustugi w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.0 os6b
2. Cztonkowie (nie dotyczy fundacji)

(¥ Tak
1. Organizacja ma cztonkéw O e

391.00 osdbb fizycznych

2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzieni roku obrotowego

0.00 os6b prawnych

organizacja pozyskata 46 czionkow

3. Zmiana cztonkostwa w organizacji

organizacja stracita 8 czitonkow

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

1. Organi’zacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

" Tak
(Zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszam P
sg 0soby wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, hiezaleznie od tego, czy sg to osoby * Nie
niezwigzane z organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie umowy
cywilnoprawnej czy przedstawiciele wtadz organizacji)
2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych Swiadczenie na rzecz organizacji przez okres
krétszy niz 30 dni 0.00 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby $wiadczen wykonanych na rzecz )
organizacji w okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
W a) cztonkowie organizacji 0.00 os6b
tym: ) pracownicy organizacji 0.00 oso6b
c) osoby Swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.00 osb6b
d)cztonkowie organu zarzadzajacego 0.00 os6b
e) inne osoby 0.00 os6b
3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres
diuzszy niz 30 dni ]
0.00 osob
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby $wiadczen wykonanych na rzecz
organizacji w okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji 0.00 os6b
b) pracownicy organizacji 0.00 os6b
- c) osoby Swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.00 os6b
d)cztonkowie organu zarzadzajacego 0.00 os6b
e) inne osoby 0.00 os6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.£3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie
sprawozdawczym

0.00 zt

a) z tytutu umow o prace

0.00 zt
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Swiadczenia, oraz osobom Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

wynagrodzenie zasadnicze 0.00 zt
nagrody 0.00 zt
W premie 0.00 z
tym: inne $wiadczenia (np. stuzbowy telefon, samochdd) 0.00 zt
b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 0.00 z
2. kaczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong 0.00 z
dziatalno$cig pozytku publicznego
W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego 0.00 zt
tym:  pb) w zwigzku z prowadzong dziatalnoécig nieodptatng pozytku publicznego 0.00 zt
3. Laczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong 0.00 z
dziatalnoscig gospodarczg organizacji
4. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
organu zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie 0.00 z
i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
5. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
innych organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
6. Wysokos$¢ przeciethnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia, oraz osobom Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
7. Wysoko$¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
organu zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
innych organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
9. Wysokos$¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z

(Mozna podzielic¢ sie z opinig publiczng dodatkowymi uwagami
dotyczgcymi poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji

. . Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i
10. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym nie zatrudniato
pracownikéw. Stowarzyszenie w 2011 roku nie wyptacito
premii, nagrdd ani innych Swiadczen. Dziatalno$¢
wéwczas nalezy wpisaé te uwagi w przygotowane pole) Stowarzyszenia opiera si¢ wytacznie na pracy spotecznej
cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz Komisji
Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest nieodptatna.

sprawozdawczym

VIl.Informacja o udzielonych przez organizacje pozytku publicznego pozyczkach pienieznych w okresie

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak

* Nie

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0.00 zt

3.Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

sprawozdawczym

Vlll.Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez administracje publiczng w okresie
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1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu < B

terytorialnego ™ Nie

2. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje

Lp |Nazwa zadania Kwota

. . . . (" Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy

administracji rzgdowej * Mie

4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje

Lp |Nazwa zadania Kwota

IX.Informacja dotyczaca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego zamoéwien publicznych w okresie
sprawozdawczym

" Tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamowienia publiczne & Nie
2. Informacja na temat realizowanych zamoéwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp |Nazwa zadania Kwota

X.Informacje uzupetniajace

1. Wykaz spotek, w ktérych organizacja posiada co najmniej 20% udziatow lub akcji w kapitale zaktadowym lub co
najmniej 20% ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spofki

Lp |Nazwa spotki Siedziba spotki % udziatéw | % udziatu w ogdlnej
lub akcji w liczbie gtosow
kapitale

2. Wykaz fundaciji, ktérych organizacja jest fundatorem

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie
sprawozdawczym

Lp  |Przedmiot kontroli Organ kontrolujacy Data zakonczenia
kontroli

4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z

dnia 29 wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z pézn. zm.) " Tak

lub rozporzadzenia Ministra Finansow z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku & Nie

badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz.

2852)

5. Dodatkowe informacje

(Nalezy wpisac¢ w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)
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