Sygnatura sprawozdania (wypetnia MPiPS)

Ministerstwo Pracy
i Polityki Spoteczne;j

Roczne sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego

za rok 2012

Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim, drukowanymi literami;

Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

We wszystkich pytaniach, w ktoérych istnieje mozliwos$¢ wyboru odpowiedzi, nalezy zaznaczy¢ wiasciwe odpowiedzi znakiem X;
We wszystkich polach, w ktérych nie bedg wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawi¢ pojedynczy znak mysinika (-);

Miejsce na notatki MPiPS

Data wptyniecia sprawozdania
(wypetnia MPIiPS)

I.Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizaciji

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE (MPS) | CHOROBY
RZADKIE

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

Gmina PIASECZNO Ulica RADNYCH Nr domu 9A Nr lokalu

Miejscowo$é 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

Sadowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku 19

publicznego 2004-12-28

5. Numer REGON 00344839100000 6. Numer KRS 0000060517
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7. Sktad organu zarzgdzajgcego organizac;ji
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkgiji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu
zarzadzajgcego)

1. Teresa Matulka - Prezes Zarzadu

2. Jolanta Zagérska - Z-ca Prezesa Zarzgdu
3. Paulina Zalewska - Z-ca Prezesa Zarzgdu
4. Matgorzata Doroba - Sekretarz

5. Justyna Matulka - Skarbnik

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizaciji
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli
lub nadzoru)

1. Aneta Trochimiuk - Przewodniczgca 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 dgzeniu do
normalnego funkcjonowania tych dzieci w spoteczenstwie, dziatania
na rzecz ochrony i promocji zdrowia podopiecznych oraz
zapewnienie im opieki i ochrony prawnej.

10. Sposabb realizacji celéw statutowych
organizaciji

(Nalezy opisac sposob realizacji celéw statutowych
organizacji na podstawie statutu organizacji)
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Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby
Rzadkie realizuje swoje cele poprzez:

1. Wspoiprace z naczelnymi i terenowymi organami wtadzy 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 wspotdziatanie w organizowaniu dziatalnosci
spoteczne;.

4. Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majgcej na celu
zespolenie srodowiska rodzin posiadajgcych dzieci chore na
mukopolisacharydoze i choroby rzadkie przeciwdziatajgc uczuciu
rezygnaciji, bezwartosciowosci, 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 spoteczenstwie.

8. Propagowanie o$wiaty wsrod 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 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 sSrodkéw bedacych w
posiadaniu Stowarzyszenia i udostepnianych przez inne osoby w
kraju i na Swiecie.

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

11. Najwazniejsze sfery dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkoSci wydatkowanych $rodkéw, sfery
dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4
ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci
pozytku publicznego i o wolontariacie(Dz. U. z 2010 r. Nr
234, poz. 1536), zaczynajgc od najwazniejszej)

dziatalno$¢ na rzecz osob niepetnosprawnych

ochrona i promocja zdrowia

dziatalnos¢ 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 19 maja 2012 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
zorganizowane zostato w zwigzku z przedstawieniem zgromadzonym
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1. Opis gtéwnych dziatan
podjetych przez organizacje

dziatalnosci oraz osiggnie¢ organizacji oraz zatwierdzeniem rocznego
sprawozdania finansowego i merytorycznego organizacji.

2. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE

Stowarzyszenie zorganizowano jeden turnus rehabilitacyjny, ktory odbyt sie w
dniach od 3 do 16 lipca 2012 r. w Osrodku Rehabilitacyjno - Wypoczynkowym
"ECHO" w Cedzynie koto Kielc, w ktdrym uczestniczyto tgcznie 113 oséb. Jak co
roku w turnusie uczestniczyta kadra medyczno - rehabilitacyjna, lekarze
specjalisci (genetyk kliniczny, logopeda, neurolog, psycholog, stomatolog,
pediatra). Oprécz zajec¢ rehabilitacyjnych uczestnikom turnusu zorganizowano:
* zajecia sportowo - rekreacyjne;

* spacery po lesie na terenie Osrodka;

* zajecia oswiatowe i integracyjne;

e 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;

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

Uczestnictwo oséb niepetnosprawnych w turnusach rehabilitacyjnych, stuzyé ma
petniejszej integracji tych oséb, nabywanie umiejetnosci samodzielnego
funkcjonowania i radzenia sobie w trudnych sytuacjach zyciowych, zwiekszeniu
poczucia wtasnej wartosci, a takze rozwijanie zainteresowan, niezaleznie od
rodzaju niepetnosprawnosci.

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

3. KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA

W dniach od 6 do 8 lipca 2012 r. w Cedzynie koto Kielc odbyta sie X Europejska
Konferencja Chorob Rzadkich pt: ,,Przyblizy¢é Choroby Rzadkie”.

W konferencji uczestniczyli wybitni naukowcy z kraju i zagranicy w dziedzinie
MPS i choréb ultra rzadkich, lekarze prowadzacy enzymatyczne terapie
zastepcze, liderzy organizacji pacjenckich z kraju i zagranicy, przedstawiciele
administracji panstwowej. Podczas konferencji prowadzone byly wyktady i
seminaria dla lekarzy i terapeutéw oraz konsultacje medyczne dla uczestnikow
turnusu.

4. SPOTKANIE Z MARSZALEK SEJMU

7 marca 2012r. odbyto sie spotkanie z Marszatek Sejmu Ewg Kopacz. W
spotkaniu uczestniczyta grupa chorych i ich opiekunéw zrzeszonych w
Stowarzyszeniu Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie
towarzyszyta mam prof. Anna Tylki-Szymariska cztonek honorowy naszego
stowarzyszenia.

Prezes Stowarzyszenia Teresa Matulka w imieniu Zarzadu organizacji oraz jej
cztonkow przekazata stowa wdziecznosci za okazang przez Marszatek Sejmu,
byta Minister Zdrowia wrazliwos¢ i troske oraz podjete dziatania na rzecz
podopiecznych Stowarzyszenia.

Pani Profesor Anna Tylki-Szymanska zwrdcita uwage na to, iz opieka nad
osobami z rzadkimi schorzeniami obejmuje nie tylko leczenie i rehabilitacje lecz
jest rowniez problem spoteczny, wymagajgcy kompleksowego potraktowania.
Pani Marszatek wyrazita nadzieje, ze obowigzujgce przepisy bedg sprzyjac
wygospodarowaniu dodatkowych srodkéw, co zwieksza szanse na objecie
kolejnych chordb rzadkich procedurami leczniczymi. Rozméwcey zauwazyli jak
waznym problemem jest prawo do kontynuacji leczenia chordb diagnozowanych
w okresie dzieciecym po osiggnieciu przez pacjentow petnoletniosci. Marszatek
Sejmu Ewa Kopacz ze zrozumieniem odniosta sie do sygnalizowanych przez
rodzicéw chorych dzieci problemdw z organizacjg rehabilitacji oraz trudno$ciami
natury socjalnej, z ktérymi sie zmagajg sie na co dzien.

Na zakonczenie spotkania Pani Ewa Kopacz wyrazita stowa uznania za 22 lata
dziatalnosci stowarzyszenia i zapewnita, ze dziatajgc w ramach przystugujgcych
Marszatkowi Sejmu uprawnien zapozna przewodniczgcego sejmowej Komisji
Zdrowia z sygnalizowanymi problemami.

5. SPOTKANIE Z RZECZNIKIEM PRAW DZIECKA
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W dniu 22 listopada 2012r. w Warszawie w biurze Rzecznika Praw Dziecka
odbyto sie spotkanie z Ministrem Markiem Michalakiem. Przedstawiciele
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i Choroby Rzadkie zwrdcili
sie z prosbg o wsparcie dziatalnosci Stowarzyszenia w kierunku poprawy jakosci
zycia pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Podczas spotkania delegacja wreczyta prosbe o wsparcie dziatan na rzecz
podopiecznych Stowarzyszenia.

Spotkanie z Rzecznikiem Praw Dziecka Panem Ministrem Markiem Michalakiem
przebiegto w bardzo mitej atmosferze, mieliSmy mozliwo$¢ przedstawienia
swoich spraw, z ktérymi borykamy sie od wielu lat. Pan Minister z wielkim
zainteresowaniem i zrozumieniem wystuchat przedstawicieli osob z chorobami
rzadkimi oraz zapewnit nas, ze bedzie wspierat dziatania w kierunku poprawy
jakosci zycia os6b z chorobami rzadkimi.

Wsparcie ze strony Rzecznika Praw Dziecka bedzie dla nas nieoceniong
pomoca i nadziejg na przysztosc.

6. SPOTKANIE Z RZECZNIKIEM PRAW PACJENTA

W dniu 6 grudnia 2012 roku w biurze Rzecznika Praw Pacjenta odbyto sie
spotkanie przedstawicieli Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Rzadkie.

Zwracilismy sie z prosbg do Rzecznika Praw Pacjenta o wsparcie swoim
autorytetem dziatan Stowarzyszenia.

Wreczono Pani Vice Minister dokumenty w ktérych zawarte sg najwazniejsze
problemy z jakimi borykajg sie na co dzien podopieczni Stowarzyszenia z prosbg
o wsparcie dziatan srodowisk dziatajgcych na rzecz chordb rzadkich, ktére majg
na celu podjecie decyzji dotyczgcych systemowych rozwigzah w zapewnieniu:

a. Wiasciwej diagnostyki.

b. Ksztatcenia w zakresie rzadkich choréb studentéw medycyny.

c. Dostepu do wysokospecjalistycznej opieki medyczne;j.

d. Dostepu do specjalistycznej rehabilitacji.

e. Zapewnienie opieki i pomocy socjalnej.

f. Refundacji lekéw sierocych.

g. Zabezpieczenia ciggtosci enzymatycznych terapii zastepczych (ETZ).

h. Ztagodzenia rygoru przyjmowania leku w $cisle okreslonych odstepach
czasowych bez wzgledu na przemawiajgce za tym okolicznosci.

i. Uproszczenie/zmiana procedur terapii enzymatycznej .

7. WYDAWANIE PUBLIKACJI

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

8. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH

Sfinansowalismy kilka projektéw badawczych dotyczacych skutkéw przerywania
leczenia enzymatyczng terapig zastepczg, diagnostyke oséb obcigzonych
chorobami rzadkimi, oraz wysytke materiatéw do badan diagnostycznych
zagranice.

ZakupiliSmy zestaw odczynnikow pozwalajgcych na izolacje DNA z suchej kropli
krwi do przeprowadzenia badania mutacji w chorobach ultra rzadkich.
Sfinansowali$my koszty publikacji w Acta Paediatrica Badan naukowych na
temat MPS Il we wczesnym stadium choroby oraz koszty publikacji na temat
przebiegu choroby w Mukopolisacharydozach.

9. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA NA RZECZ CZtONKOW
STOWARZYSZENIA

Wyposazylismy rodziny, ktére z powodu choroby znalazty sie w trudnej sytuacji
materialnej w lekarstwa, sprzet medyczno-rehabilitacyjny, artykuty do
pielegnacii, $rodki opatrunkowe, a takze niezbedne artykuty codziennego uzytku.
Udzielilismy réwniez wielu zapomég i darowizn.

10. UDZIAL. STOWARZYSZENIA W SPOTKANIACH | KONFERENCJACH

W roku 2012 Stowarzyszenie wzieto udziat w wielu spotkaniach i konferencjach,
ktére majg istotny wptyw na dziatalnos¢ Stowarzyszenia. Spotkania i konferencje
pozwalajg przedstawic¢ problemy dotyczgce leczenia i specjalistycznej opieki
medycznej chorych na choroby rzadkie oraz zaciesnienie wspotpracy wszystkich
Srodowisk i instytucji, ktére majg wptyw na jakos¢ opieki zdrowotnej, Swiadczonej
chorym na rzadkie choroby genetyczne w Polsce.

W dniach 10 - 11 lutego 2012r. w Warszawie z okazji Swiatowego Dnia Chorego
odbyta sie VI Konferencja - Spotkanie lideréw organizacji pacjentow.
Konferencja zorganizowana zostata przez Instytut Praw Pacjenta i Edukac;ji
Zdrowotnej we wspotpracy z Zakonem Postugujgcych Chorym - Ojcowie
Kamilianie. Uczestnikami konferencji byli liderzy ponad 150 organizaciji
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pacjenckich, w tym nasze Stowarzyszenie. 10 lutego odbyta sie Gala rozdania
nagrod Swietego Kamila. Nagrode specjalng otrzymata prof. dr hab. med. Anna
Tylki Szymanska (Oddziat Choréb Metabolicznych Instytutu "Pomnik - Centrum
Zdrowia Dziecka") - za catoksztalt dorobku naukowego, doniosty wktad w
propagowanie wiedzy o chorobach rzadkich oraz niespotykang wrazliwos¢ i
mito$¢ do matego pacjenta.

18 maja 2012 r. w Senacie odbyta sie Konferencja - 4 lata po ,Biatym Szczycie”
z udziatem Pani Teresy Matulka, ktéra zostata zaproszona jako przedstawiciel
organizacji pacjentéw, zrzeszajgcej choroby rzadkie. Podczas tego typu debat
mamy mozliwos¢ przedstawienia ogromnych trudnosci z leczeniem, rehabilitacjg
oraz specjalistyczng opiekg medyczng, ktére napotykajg na co dzieh rodziny u
ktérych zdiagnozowano tego typu chorobe.

W dniach 23 - 25 maja 2012 r. w Brukseli odbyta sie VI Miedzynarodowa
Konferencja Choréb Rzadkich oraz Lekdéw Sierocych. To jedna z konferenciji,
ktora tworzy unikatowg platforme obejmujaca wszystkie choroby rzadkie,
wystepujace w krajach cztonkowskich EU. W konferencji udziat wzieto ponad
100 prelegentdéw i niezliczona ilos¢ lekarzy specjalistéw, ktorzy przedstawili
najnowsze osiggniecia naukowe, innowacje w terapii w choréb rzadkich,
specjalistycznej opiece medycznej oraz opieke socjalng dostosowang do potrzeb
0s6b chorych z chorobami rzadkimi na poziomie Europejskim.

W dniach 26 czerwca - 1 lipca 2012 r. odbyto sie w Holandii w Leeuwenhorst XI|
Miedzynarodowe Sympozjum MPS podczas ktérego miato miejsce spotkanie
organizacji zrzeszajgcych pacjentéw, rodziny i przyjaciét chorych na MPS -
International MPS Network Meeting. Podczas tego typu spotkan szefowie
stowarzyszenh wymieniajg sie doswiadczeniami i informacjami na temat leczenia,
rehabilitacji i opieki medycznej stosowanej w danym Panstwie.

W dniach 20 - 21 wrzeénia 2012 r. w Mirisku na Biatorusi odbyta sie
Miedzynarodowa Konferencja, zadedykowana pacjentéw z rzadkimi chorobami
genetycznymi.

Konferencja zorganizowana zostata przy pomocy i wspotpracy naszego
stowarzyszenia. Osoby chore oraz ich rodziny od kilku lat wzorujg sie na naszej
pracy, ktéra ma na celu poprawe sytuacji oséb dotknietych chorobg rzadka.
Dzieki naszemu wsparciu na Biatorusi powstaly stowarzyszenia zrzeszajgce
osoby rzadkimi z chorobami genetycznymi.

Od 5 listopada 2012 r. w Warszawie odbyta sie wystawa fotografii ,Hunter w
obiektywie” poswiecona pacjentom cierpigcym na chorobe Huntera. Wystawa
rozpocznie europejskg czes$¢ swiatowej kampanii, ktérej celem jest budowanie
swiadomosci spotecznej na temat zespotu Huntera oraz tego, jak mozna
rozpoznac pierwsze objawy tej choroby.

5 grudnia 2012 r. Pani Prezes Teresa Matulka wzieta udziat w uroczystosci
podsumowujgcej obchody Miedzynarodowego Kongresu Praw Dziecka,
zorganizowanego przez Rzecznika Praw Dziecka Ministra Marka Michalaka,
ktéra odbyta sie w Teatrze Powszechnym w Warszawie.

2.Zasieqg terytorialny prowadzonej przez organizacje

dziatalnosci pozytku publicznego
(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewodztwo”, ,caty kraj”,

,Zagranica”)

caty kraj

2. Informacja dotyczaca prowadzonych przez organizacje pozytku publicznego placéwek 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 opiekuriczo-wychowawcze okreslone w

przepisach o pomocy spotecznej, szkoty i placowki publiczne okreslone w przepisach o * Nie

systemie odwiaty 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 ktérej/lych |Liczba odbiorcéw dziatan
placéwka prowadzi dziatania |placéwki w okresie
sprawozdawczym
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3. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie
sprawozdawczym

: L o o Osoby
Liczba odbiorcéw dziatan organizacii fizyczne 423
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatar organizacji w okresie Osoby
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) prawne 0

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

. WALNE ZEBRANIE CZLONKOW

. KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA

. SPOTKANIE Z MARSZAtEK SEJMU

. SPOTKANIE Z RZECZNIKIEM PRAW DZIECKA

. SPOTKANIE Z RZECZNIKIEM PRAW PACJENTA
. WYDAWANIE PUBLIKACJI

1.0pis przedmiotu nieodptatnej dziatalnosci
pozytku publicznego

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalno$ci . FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH
nieOdpfatnej Organizacji w okresie SpfaWOZdaWCZym, wraz ze POMOC MATERIALNA | RZECZOWA NA RZECZ
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej ; P

dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje CZLONKOW STOWARZYSZENIA

dziatalnoéci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat  |9. UDZIAL. STOWARZYSZENIA W SPOTKANIACH |
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalno$ci (podanie maksymalnie |KONFERENCJACH
3 kodéw), zaczynajgc od gfiownego przedmiotu

O~NO O WDNEF

dziafalnosci)
Kod PKD: 88.99.Z
Kod PKD: 94.99.7
Kod PKD: 86.90.Z

2.Zasieg terytorialny prowadzonej przez

orga_nizacje nieodptatnej dziatalnosci pozytku

publicznego caly kraj

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

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

{* Tak
7 Mie

1.0rganizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego
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2. Opis przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku
publicznego

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosSci
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

1. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE
(POKRYCIE KOSZTOW POBYTU | WYZYWIENIA
UCZESTNIKOW TURNUSU).

3 kodbw), zaczynajgc od gfdwnego przedmiotu .
dziafalnosci) Kod PKD: 85.59.B
Kod PKD:
Kod PKD:
3. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego caly kraj
(Nalezy wskazac np. ,gmina’, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)
. . . . " Tak
4.0Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarczg 4
* Mie

5. Opis przedmiotu dziatalnosci gospodarczej

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

Kod PKD:

Kod PKD:

Kod PKD:

6. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci gospodarczej

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

Ill.Przychody i koszty organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. L3czna kwota przychoddéw organizaciji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw / zyskow

i strat)

712,532.64 zt
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2. Informacja o zrdédtach przychoddéw organizacji

1. Przychody z dziatalnosci nieodptfatnej pozytku publicznego

401,896.55 zt

2. Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

144,569.00 zt

3. Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 z
4. Przychody z dziatalnosci finansowej 45.07 z
5. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 189,418.54 zt
6. Ze zrédet publicznych ogétem: 0.00 zt
a) ze srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0.00 zt
b) ze Srodkéw budzetu panstwa 0.00 zt
c) ze sSrodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0.00 zt
d) z dotacji z funduszy celowych 0.00 zt

7. Ze zrédet prywatnych ogétem:

225,263.20 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

13,602.00 zt

b) z darowizn od oséb fizycznych

8,315.40 z

c) z darowizn od 0séb prawnych

203,345.80 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0.00 zt
e) ze spadkow, zapisow 0.00 zt
f) z wptywdw z majagtku (w szczegdlnosci sprzedaz lub wynajem sktadnikéw 0.00 2t
majgtkowych) '

g) z nawigzek sgdowych 0.00 zt
h) ze swiadczen pienieznych 0.00 zt

8. Zinnych zrodet

152,420.02 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 zt
w tym: wysokos¢ srodkdw przeznaczona na dziatalnos¢ statutowg 0.00 z
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3. Informacje o sposobie wydatkowania srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

1.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych
niewydatkowanej w poprzednich okresach sprawozdawczych

0.00 zt

2.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od osdéb fizycznych
wydatkowanej w okresie sprawozdawczym ogotem

109,733.18 zt

3.Dziatania, na ktére wydatkowano srodki pochodzace z 1% podatku dochodowego od os6b fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegoélnosci okreslone w pkt I1.1.1) oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

1. TURNUS REHABILITACYJNY W CEDZYNIE Ro6znego rodzaju dziatania integracyjne i
rekreacyjne na rzecz osob z niepetnosprawnoscig (w tym organizacja balu przebierancow
dla oséb niepetnosprawnych, zabawa integracyjna dla rodzicow i dzieci z
niepetnosprawnoscig

39,813.45 zt

2. KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA Spotkania indywidualne oraz wyktady
ze specjalistami z r6znych dziedzin medycyny, dzieki ktérych rodzice uczg sie jak na co
dzien prowadzi¢ rehabilitacje w warunkach domowych i jak wspierac¢ swoje dziecko w
prawidiowym

28,846.00 zt

3. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA NA RZECZ CZL ONKOW STOWARZYSZENIA
WyposazyliSmy rodziny, ktére z powodu choroby znalazly sie w trudnej sytuaciji
materialnej w lekarstwa, sprzet medyczno rehabilitacyjny, artykuty do pielegnaciji, srodki
opatrunkowe, a takze ni

28,214.66 zt

4. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH ORAZ WYDAWANIE PUBLIKACJI
Sfinansowalismy kilka projektéw badawczych dotyczgcych skutkéw przerywania leczenia
enzymatyczng terapig zastepczg, diagnostyke oséb obcigzonych chorobami rzadkimi oraz

wysytke materiatéw do b

12,859.07 zt

4. Cele szczegdétowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez
podatnikdw podatku dochodowego od osdéb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego wydatkowata
najwiecej sSrodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg

1|Na zakup lekarstw E.Z. 2,151.58 zt
2|Na rehabilitacje P.K. 2,000.00 z
3|Na leczenie B.N. 1,500.00 zt
4|Na rehabilitacje P.J. 1,500.00 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogotem:

W tym: wysokos¢
kosztéw
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s6b fizycznych

Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogdtem:

534,322.59 zt

109,733.18 zt

a)koszty z tytutu prowadzenia nieodpfatnej dziatalnosci pozytku

publicznego 296,976.79 zt

109,733.18 zt

Druk: MPiPS
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b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku

. 144,569.00 zt 0.00 z
publicznego
c)koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosSci gospodarczej 0.00 zt
d)koszty administracyjne, w tym: zuzycie materiatow i energii, ustugi
obce, podatki i optaty, wynagrodzenia oraz ubezpieczenia i inne 82,924.72 zt 0.00 zt

wtym: Swiadczenia, amortyzacja

e)koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z 0.00 74 0.00 2t
pozyskiwaniem 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych ' '
f)pozostate koszty ogdtem: 9,852.08 zt 0.00 zt

IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

[~ z podatku dochodowego od 0s6b prawnych

[~ z podatku od nieruchomosci

1. Organizacja korzystata z nastepujacych

zwolnien [~ z optaty skarbowej

[~ z optat sgdowych

[~ zinnych zwolnien, jakich:

[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki
publicznej radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci pozytku publicznego, zgodnie z
art. 23a ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr

43, poz. 226)

™ Tak
= Mie

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych
zasadach prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego
nieruchomosci z zasobu Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu
terytorialnego, lub zawarta umowy uzytkowania, najmu, dzierzawy lub
uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych nieruchomosci
nastepujace prawo:

< 1 71 71 7

17

witasnosé

uzytkowanie wieczyste

najem
uzytkowanie
uzyczenie
dzierzawa

nie korzystata

Druk: MPiPS
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V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby swiadczace 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
lub cze$c¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sg juz zatrudnione w organizacji)

0.0 os6b

2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w
przeliczeniu na petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku
pracy w poszczegolnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci
etatu, np. 0,5 w przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i
podzieli¢ przez 12. Wynik wpisa¢ z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

0.0 etatéw

3. Liczba oséb swiadczgcych ustugi w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej

0.0 os6b

N

. Cztonkowie (nie dotyczy fundacji)

1. Organizacja ma cztonkdéw

* Tak
" Nie

N

403.00 os6b fizycznych

. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzief roku obrotowego

0.00 0s6b prawnych

organizacja pozyskata 23 czionkdw

3. Zmiana cztonkostwa w organizacji

organizacja stracita 11 czionkéw

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

1. Organi‘zacja korzystata ze $wiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

" Tak

(Zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnoSci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszam )

sg osoby wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sg to osoby * Nie

niezwigzane z organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby Swiadczgce 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 0séb

(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby $wiadczer wykonanych na rzecz

organizacji w okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

W a) cztonkowie organizacji 0.00 0s6b

tym: ) pracownicy organizacji 0.00 os6b
c) osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j 0.00 0s6b
d)cztonkowie organu zarzgdzajgcego 0.00 0s6b
e) inne osoby 0.00 os6b

Druk: MPiPS
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3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres
diuzszy niz 30 dni

0.00 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz
organizacji w okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji 0.00 os6b
b) pracownicy organizacji 0.00 os6b
ry//m- c) osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.00 os6b
d)cztonkowie organu zarzadzajgcego 0.00 os6b
e) inne osoby 0.00 0s6b
VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym
1.Laczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie 0.00 zt
sprawozdawczym )
a) z tytutu umow o prace 0.00 z
wynagrodzenie zasadnicze 0.00 z
W nagrody 0.00 z
tym: premie 0.00 zt
inne Swiadczenia (np. stuzbowy telefon, samochdd) 0.00 z
b) z tytutu umow cywilnoprawnych 0.00 z
2. tgczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong 0.00 z
dziatalnoscig pozytku publicznego
W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego 0.00 zt
tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego 0.00 z
3. Laczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong 0.00 zt
dziatalnoscig gospodarczg organizacji
4. Wysokos¢ 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, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z
Swiadczenia, oraz osobom swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j
7. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
organu zarzgdzajacego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
innych organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
9. Wysokos$¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizaciji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0.00 z

Swiadczenia, oraz osobom swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

Druk: MPiPS
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: : Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i
10. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym nie zatrudniato

) o - _ ) _ pracownikow. Stowarzyszenie w 2012 roku nie wypfacito
(Mozna podzieli¢ sie z opinig publiczng dodatkowymi uwagami

dotyczgcymi poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji premil, nagrOd. ani I.nnych SWIadcze.n' Dziatalnos¢ .
woéwczas nalezy wpisaé te uwagi w przygotowane pole) Stowar'zyszema opiera sie wytgcznie na pracy SPO*e?ZﬁeJ
cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz Komisiji

Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest nieodptatna.

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

" Tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych & Nie
2. Wysokosc¢ udzielonych pozyczek pienieznych 0.00 zt
3.Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

Vlll.Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez administracje publiczng w okresie
sprawozdawczym

~
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu -
terytorialnego * Nie

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

Lp [Nazwa zadania Kwota

.

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy e
administracji rzadowej ™ Nie

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

Lp |Nazwa zadania Kwota

IX.Informacja dotyczgca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego zaméwien publicznych w okresie
sprawozdawczym

" Tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamowienia publiczne & Nie
2. Informacja na temat realizowanych zaméwien 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 spétki % udziatéw | % udziatu w ogdlnej
lub akcji w liczbie gtoséw
kapitale

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Druk: MPiPS 14



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 p6zn. zm.) ™ Tak
lub rozporzadzenia Ministra Finanséw 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 wpisa¢ w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)
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