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I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE, (MPS) | CHOROBY RZADKIE

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewoddztwo MAZOWIECKIE Powiat PIASECZYNSKI
kontaktowe
Gmina PIASECZNO Ulica RADNYCH Nr domu 9A Nr lokalu

Miejscowosé GLOSKOW

Kod pocztowy 05-503

Poczta GEOSKOW

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

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji

Imie i nazwisko

Funkcja

Whpisany do KRS

Teresa Maria Matulka Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Anna Janina Pruszyniska Z-ca Prezesa Zarzadu TAK
efnionej przez poszczegdlnych cztonkdéw organu zarzqdzajgcego, K K
P Jpreeep gemy J e Paulina Natalia Zalewska |Z-ca Prezesa Zarzadu TAK
Monika Barbara Nowak Sekretarz TAK
Justyna Matulka Skarbnik TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [ril J el oo FTlE “ApiERmy o 155
Aneta Katarzyna Przewodniczgca Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Trochimiuk Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub T - -
nadzoru) Grzegorz Cabrzynski Vice Przewodniczacy TAK
Komisji Rewizyjnej
Agnieszka Skarzynska Sekretarz Komisji TAK

Rewizyjnej
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9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisa¢ 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
prawnej.

10. Sposdb realizacji celow statutowych organizacji

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

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

1. Wspétprace z naczelnymi i terenowymi organami wtadzy i administracji
panstwowej, placéwkami stuzby zdrowia, jednostkami gospodarczymi
oraz organizacjami spotecznymi, religijnymi, mtodziezowymi, 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;j.
4. Organizowanie samopomocy cztonkowskiej majacej na celu zespolenie
Srodowiska rodzin posiadajgcych dzieci chore na mukopolisacharydoze i
choroby rzadkie przeciwdziatajgc uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci,
osamotnieniu, bezradnosci, itp.

5. Prowadzenie przy pomocy $rodkéw 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 dazenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i
innych utrudniajgcych normalne zycie i funkcjonowanie dzieci chorych na
mukopolisacharydoze oraz choroby rzadkie w spoteczenstwie.

8. Propagowanie oswiaty wsrdd cztonkdéw 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 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 $wiecie.
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 (zapomogi).

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1. TURNUS REHABILITACYJNY W SPALE

W roku 2014 Stowarzyszenie zorganizowato jeden turnus rehabilitacyjny. Turnus odbyt sie w dniach od
04 do 18 lipca 2014r. w Osrodku Wypoczynkowo — Szkoleniowym ,,Zacisze” w Spale. W turnusie
uczestniczyly tacznie 102 osoby, w tym: 45 0s6b niepetnosprawnych, 40 opiekundw, 9 oséb
dodatkowych oraz 8 dzieci zdrowych. Osoby chore miaty zapewniong rehabilitacje dzieki obecnosci na
turnusie 6 rehabilitantéw a takze opieke medyczng lekarza pediatry i pielegniarki z miejscowej
przychodni, opieke logopedyczng i psychologiczng. Oprdcz zajed rehabilitacyjnych uczestnikom turnusu
zorganizowano gry i zabawy min. turnieje: tenisa stotowego, hokeja, pitki noznej, zajecia plastyczne,
zabawy taneczne. Odbyta sie rowniez spartakiada, przejazdzka Kolejka Carska po Spale i wystepy
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1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

cyrkowe. Tegoroczng nowoscig byty zajecia z dogoterapii oraz zajecia relaksacyjne dla rodzicow.
Celem turnusu rehabilitacyjnego jest przede wszystkim zorganizowanie aktywnej rehabilitacji
pofaczonej z elementami wypoczynku, poprawa psychofizycznej sprawnosci oraz rozwijanie
umiejetnosci spotecznych uczestnikoéw, miedzy innymi przez nawigzywanie i rozwijanie kontaktéow
spotecznych, a takze przez udziat w innych zajeciach przewidzianych programem turnusu.
Uczestnictwo oséb 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 rozwijaniu zainteresowan,
niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci.

Turnusy to réwniez 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
wspieraé¢ w rozwoju swoje dziecko.

2. Xl EUROPEJSKA KONFERENCJA NAUKOWO- SZKOLENIOWA

W dniach 04 - 06 lipca 2014 roku w Osrodku Wypoczynkowo-Szkoleniowym "Zacisze" w Spale koto
Tomaszowa Mazowieckiego odbyta sie Xl Europejska Konferencja Choréb Rzadkich pt: ,,Zy¢ z Choroba
Rzadkg”. Uzyskaliémy patronat i udziat dyrektora Instytutu "Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka",
patronat i udziat dyrektora Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie, Patronat Prezesa
Narodowego Funduszu Zdrowia, Patronat Rzecznika Praw Pacjenta, Patronat Rzecznika Praw Dziecka,
Patronat Rzecznika Praw Obywatelskich, Patronat Prezydenta Miasta todzi Hanny Zdanowskiej.

W konferencji uczestniczyli wybitni naukowcy z kraju i zagranicy w dziedzinie MPS i chordb rzadkich,
lekarze prowadzacy enzymatyczne terapie zastepcze, terapeuci, pielegniarki, liderzy organizacji
pacjenckich z kraju i zagranicy, przedstawiciele administracji panstwowej. Podczas konferencji
prowadzone byty wyktady i seminaria dla lekarzy i terapeutdéw oraz sesja dla pacjentéw, rodzicow i
opiekundéw ktoérej jedng z czesci byty porady Przedstawiciela Rzecznika Praw Dziecka i Zastepcy
Rzecznika Praw Pacjenta. W ramach Konferencji odbyty sie réwniez konsultacje medyczne ze
specjalistami z kraju i z zagranicy.

3. WYDAWANIE PUBLIKACII

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

4. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH

Finansujemy takze projekty badawcze, diagnostyke oséb obcigzonych chorobami rzadkimi.

5. POMOC MATERIALNA | RZECZOWA NA RZECZ CZtONKOW STOWARZYSZENIA

Rodziny, ktére z powodu choroby znajdujg sie w trudnej sytuacji materialnej wyposazylismy w
lekarstwa, sprzet medyczno-rehabilitacyjny, artykuty do pielegnacji, Srodki czystosci, a takze niezbedne
artykuty codziennego uzytku. Udzielilismy rowniez wielu rodzinom wsparcia finansowego w postaci
zapomag, darowizn oraz dofinansowania do turnuséw rehabilitacyjnych wedtug potrzeb.

6. UDZIAL STOWARZYSZENIA W SPOTKANIACH | KONFERENCJACH

Podobnie jak w latach poprzednich, w roku 2014 Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze i
Choroby Rzadkie wzieto udziat w wielu spotkaniach i konferencjach, istotnych dla dziatalnosci naszego
Stowarzyszenia. Uczestnictwo w wydarzeniach tego typu ma na celu naswietlenie aspektow leczenia i
specjalistycznej opieki medycznej chorych na choroby rzadkie oraz zaciesnienie wspdtpracy wszystkich
srodowisk i instytucji, ktére majg wptyw na jakosc opieki zdrowotnej Swiadczonej chorym na rzadkie
choroby genetyczne w Polsce.

W dniach 11 - 12 lutego 2014 roku w Warszawie z okazji Swiatowego Dnia Chorego odbyto sie VIII
Forum Lideréw Organizacji Pacjentow zorganizowane przez Instytut Praw Pacjenta i Edukacji
Zdrowotnej oraz Fundacje lus Medicinae. W wydarzeniu udziat wzieto blisko 180 lideréw organizacji i
stowarzyszen pacjentow. Stowarzyszenie Chorych na Choroby Rzadkie reprezentowata Prezes Teresa
Matulka. W spotkaniach z przedstawicielami instytucji majgcych wptyw na ksztatt polityki zdrowotnej
panstwa, liderzy poszczegdlnych organizacji pacjenckich mieli mozliwos$¢ zwrdcenia uwagi na kluczowe
problemy systemu opieki zdrowotnej, z ktérymi na co dzien zmagajg sie Chorzy. W ramach Forum
odbyta sie uroczysta Gala wreczenia Nagréd Sw. Kamila oraz debata z udziatem éwczesnego Premiera
Donalda Tuska, Ministra Zdrowia — Bartosza Artukowicza, Podsekretarza Stanu w Ministerstwie Zdrowia
— lgora Radziewicza-Winnickiego oraz p.o. Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia — Marcina
Pakulskiego.

W dniach 04 — 06 lipca 2014 roku w Osrodku Wypoczynkowo — Szkoleniowym ,,Zacisze” w Spale odbyta
sie (opisana powyzej) XIl Europejska Konferencja Choréb Rzadkich pt: ,,Zy¢ z Chorobg Rzadka”.
Konferencje zorganizowato nasze Stowarzyszenie. Celem przedsiewziecia byto przyblizenie
wieloaspektowej problematyki choréb rzadkich, podniesienie swiadomosci spotecznej oraz
rozpowszechnianie wiedzy i najnowszych osiggnie¢ naukowych w tej dziedzinie. W konferencji udziat
wzieli lekarze, naukowcy, liderzy organizacji pacjentéw oraz przedstawiciele administracji panstwowe;j.
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W ramach Konferencji przeprowadzono sesje dysmorfologiczne, wyktady i seminaria, debate z
Urzednikami Administracji Paristwowej oraz konsylia i konsultacje medyczne.

W dniach 13 - 17 sierpnia 2014 roku w Brazylii odbyto sie XIll Miedzynarodowe Sympozjum MPS i
Choréb Pokrewnych, w ktérym udziat wzieto ponad 1000 uczestnikéw w tym lekarzy, specjalistdw oraz
pacjentow. W ramach Sympozjum w dniach 12-13 sierpnia br. odbyto sie International MPS Network
Meeting, czyli spotkanie lideréw sSwiatowych organizacji pacjenckich MPS i chordéb rzadkich min. z
Austrii, Szwajcarii, Australii, Kanady, Niemiec, Francji, Wegier, Holandii. Stowarzyszenie Chorych na
Choroby Rzadkie na Sympozjum w Brazylii reprezentowata Pani prof. Anna Tylki - Szymanska.

W dniu 29 pazdziernika 2014 r. w siedzibie Sejmu Rzeczypospolitej Polskiej w Warszawie, na wniosek
Rzecznika Praw Dziecka Marka Michalaka (we wspdtpracy z Rzecznikiem Praw Pacjenta, Narodowym
Funduszem Zdrowia i Ministerstwem Zdrowia), odbyta sie Konferencja ,,Prawa Dziecka — Pacjenta”.
Konferencja zostata objeta honorowym patronatem Marszatka Sejmu RP. W wydarzeniu uczestniczyli
miedzy innymi dyrektorzy szpitali pediatrycznych z catej Polski, konsultanci krajowi i wojewddzcy oraz
parlamentarzysci. Nasze Stowarzyszenie reprezentowaty: Prezes Teresa Matulka i Skarbnik Justyna
Matulka. Konferencja data mozliwos¢ debaty nad kwestig lepszej ochrony zdrowia dzieci. Byta rowniez
okazjg do zaprezentowania opracowanej na podstawie Konwencji Praw Dziecka i ustawy o prawach
pacjenta Karty Praw Dziecka - Pacjenta, ktéra docelowo trafi do wszystkich szpitali oraz innych
placéwek medycznych w Polsce. Waznym punktem Konferencji byta prezentacja wdrazanych rozwigzan
systemowych oraz standardow wprowadzanych w profilaktyce i opiece zdrowotnej nad dzie¢mi. W
programie konferencji znalazty sie rowniez wystgpienia przedstawili sSrodowiska medycznego min.
Dyrektor Instytutu - Pomnika Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie prof. Matgorzaty Syczewskiej i
Prezesa NFZ Tadeusza Jedrzejczyka, a takze debata z grupg dzieci - pacjentéw.

W dniu 24 listopada 2014 r. w Warszawskim Uniwersytecie Medycznym odbyt sie Kongres Zdrowia
Publicznego 2014 zorganizowany przez Instytut Ochrony Zdrowia, Warszawski Uniwersytet Medyczny,
Narodowy Instytut Zdrowia Publicznego - Panstwowy Zaktad Higieny i Gtdwny Inspektorat Sanitarny.
Patronem honorowym Kongresu byta Przewodniczaca Statej Podkomisji ds. Zdrowia Publicznego Sejmu
RP, Poset Beata Matecka-Libera.

Gtéwnym zatozeniem Kongresu byto zgromadzenie w jednym miejscu i czasie przedstawicieli wszystkich
dziedzin zycia spotecznego oraz politycznego odpowiedzialnych za ksztattowanie koncepcji zdrowia
publicznego w Polsce. W Kongresie wzieli udziat m.in.: ministrowie, sekretarze, podsekretarze stanu i
dyrektorzy z wielu resortéw oraz konsultanci i przedstawiciele organizacji w dziedzinie zdrowia
publicznego. Podczas obrad poruszono min. kwestie integracji polityki spotecznej i zdrowotnej panstwa,
potrzeby koordynacji dziatarn wszystkich resortéw w kierunku zdrowia czy wtasciwego zarzadzania w
ochronie zdrowia. Podczas Kongresu Zdrowia Publicznego Stowarzyszenie reprezentowaty Pani Justyna
Matulka i Pani Halina Janczewska.

W dniu 1 grudnia 2014 r. Prezes Stowarzyszenia Chorych na Choroby Rzadkie Teresa Matulka
uczestniczyta w VII/2014 posiedzeniu Zespotu Koordynacyjnego ds. Chordb Ultrarzadkich, ktére odbyto
sie w Instytucie Pomnik-Centrum Zdrowia Dziecka w Miedzylesiu. Udziat Prezes Stowarzyszenia byt
odpowiedzig na zaproszenie wystosowane imiennie przez Przewodniczgcego tegoz Zespotu Prof. dr
hab. n. med. Mieczystawa Walczaka. W ramach spotkania omdéwiono sytuacje leczenia chordb ultra
rzadkich dotyczgca pacjentéw zakwalifikowanych przez Zespét. Rozpatrzono réwniez wnioski o
kwalifikacje i monitorowanie leczenia pacjentéw w poszczegdlnych wskazaniach - zgodnie z
regulaminem Zespotu Koordynacyjnego ta cze$¢ spotkania odbyta sie bez udziatu przedstawicieli
stowarzyszen.

[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [1 gmina [] wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

] kilka powiatéw [] poza granicami kraju

2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatar organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby fizyczne 509

Osoby prawne 0
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2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcow, na rzecz
ktorych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

W okresie sprawozdawczym nie byto innych (niz wymienionych w pkt 2.1.) odbiorcéw dziatan
organizacji pozytku publicznego.

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

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

* Tak
" Nie

3.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem sfer/y 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, z pézn. zm.), a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac
informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 koddw), zaczynajgc od gtownego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

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

Dziatalnosé na rzecz
integracji i reintegracji
zawodowej i spotecznej
0s6b zagrozonych
wykluczeniem
spotecznym - Pozostata
dziatalnos¢ w zakresie
opieki zdrowotnej,
gdzie indziej
niesklasyfikowana.
Wspotdziatanie z
organami administracji
rzagdowej i
samorzadowej oraz
placdwkami stuzby
zdrowia i organizacjami
spotecznymi w
organizowaniu
turnusow
rehabilitacyjnych
krajowych i
zagranicznych w
osrodkach
wyspecjalizowanych w
leczeniu chorych na
mukopolisacharydoze i
choroby rzadkie oraz
zapewnienie
systematycznej opieki
zdrowotne;j.

86.90.E
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http://www.stat.gov.pl/klasyfikacje/pkd_07/pkd_07.htm

ochrona i promocja
zdrowia

Dziatalno$¢ na rzecz
ochrony i promocji
zdrowia - Dziatalnos$¢
paramedyczna.
Finansowanie zakupu
specjalistycznego
sprzetu medycznego,
rehabilitacyjnego oraz
lekarstw niezbednych
dla ratowania zdrowia
lub zycia dzieci chorych
na choroby rzadkie.
Podnoszenie
standarddéw leczenia
poprzez pozyskiwanie
sprzetu medycznego,
lekarstw, artykutéw do
pielegnacji, srodkow
opatrunkowych oraz
niezbednych artykutow
codziennego uzytku
majgcych bezposredni
wptyw na zwiekszenie
szans matych
podopiecznych w walce
z choroba.

86.90.D

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Dziatalno$¢ na rzecz
0séb
niepetnosprawnych -
Pozostata pomoc
spoteczna bez
zakwaterowania, gdzie
indziej
niesklasyfikowana.
Pomoc finansowa,
rzeczowa, a takze
prawna dla oséb
niepetnosprawnych
chorych na
mukopolisacharydoze
oraz choroby rzadkie z
rodzin bedacych w
trudnej sytuacji
zyciowej. Prowadzenie
oraz wspieranie
osrodkow
rehabilitacyjnych, jak
rowniez opiekunczych,
powotywanie i
prowadzenie placowek
wolontariatu dla oséb
niepetnosprawnych
chorych na
mukopolisacharydoze
oraz choroby rzadkie.

88.99.Z

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

f* Tak
' Nie

Druk: MPiPS




4.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem sfer/y dziatalnosci pozytku publicznego, o ktorych
mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci
pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje
na temat trzech gtownych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku

publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

ochrona i promocja
zdrowia

Dziatalno$¢ na rzecz
ochrony oraz promogji
zdrowia - Pozostate
pozaszkolne formy
edukacji, gdzie indziej
niesklasyfikowane.
Organizowanie oraz
finansowanie
specjalistycznych
szkolen czy konferencji
dla oséb chcacych
pracowac z osobami
niepetnosprawnymi
chorymi na
mukopolisacharydoze i
choroby rzadkie. Jak
rowniez organizowanie
i finansowanie spotkan
indywidualnych oraz
wyktadow ze
specjalistami z roznych
dziedzin medycyny dla
o0séb
niepetnosprawnych
chorych na
mukopolisacharydoze
oraz choroby rzadkie.

85.59.B

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza

" Tak
* Nie

5.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie
sprawozdawczym, a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajqcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy poda¢
informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 koddw), zaczynajgc od gfownego przedmiotu
dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw/zyskow i strat)

875,520.86 zt
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a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

478,201.92 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

152,885.54 z

¢) Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) Przychody finansowe 313.38 zt
e) Pozostate przychody 244,120.02 zt

2. Informacja o Zzrédtach przychodéw organizacji

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych

120,362.56 z

2.2. Ze zrédet publicznych ogoétem: 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 Srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0.00 zt
d) ze sSrodkéw panstwowych funduszy celowych 0.00 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

357,839.36 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

10,301.00 zt

b) z darowizn od osdb fizycznych

13,393.36 zt

c) z darowizn od 0séb prawnych

334,145.00 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0.00 zt
e) ze spadkdw, zapisow 0.00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikow majgtkowych) 0.00 zt

2.4. Z innych zrédet

397,318.94 zt

3. Informacje o sposobie wydatkowania srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych

3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych na pierwszy dzien
roku sprawozdawczego

31,461.61 z

3.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej
w okresie sprawozdawczym ogétem

116,176.42 zt

3.3. Dziatania, na ktdre wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od osdéb fizycznych w okresie

sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania
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1. TURNUS REHABILITACYJNY W SPALE

Roznego rodzaju dziatania integracyjne i rekreacyjne na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia (w tym
zabawa integracyjna dla rodzicéw i dzieci z niepetnosprawnoscia, spotkanie integracyjne, zakup
srodkow czystosci i prezentéw dla oséb niepetnosprawnych, organizacja zajeé kulturalno-
oswiatowych, sportowo-rekreacyjnych oraz leczniczo-rehabilitacyjnych dla niepetnosprawnych
uczestnikow).

41,179.91 zt

2. XIl EUROPEJSKA KONFERENCJA NAUKOWO - SZKOLENIOWA

Spotkania indywidualne oraz wyktady ze specjalistami z réznych dziedzin medycyny, dzieki
ktorych rodzice uczg sie jak na co dzien prowadzic rehabilitacje w warunkach domowych i jak
wspierac¢ swoje dziecko w prawidtowym rozwoju.

37,213.60 zt

3. 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 pielegnacji, Srodki opatrunkowe, a takze
niezbedne artykuty codziennego uzytku. UdzieliliSmy réwniez wielu zapomadg i darowizn cztonkom
Stowarzyszenia.

23,601.73 zt

4. FINANSOWANIE PROJEKTOW BADAWCZYCH
Sfinansowalismy kilka projektéw badawczych oraz diagnostyke oséb obcigzonych chorobami
rzadkimi.

11,700.00 zt

3.4. Cele szczegotowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od osdéb fizycznych, wskazane przez podatnikow
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego wydatkowata najwiecej srodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z wydang kwotg

1|Na sprzet rehabilitacyjny G.G. 2,800.00 zt
2|Na rehabilitacje K.J. 2,200.00 zt
3|Na leczenie M.Z. 2,200.00 zt
4|Na rehabilitacje P.L. 2,000.00 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢
kosztow
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s06b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem: 511,114.45 zt 116,176.42 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 363,470.45 zt 78,962.82 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 147,644.00 zt 37,213.60 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) koszty finansowe 0.00 zt
e) koszty administracyjne 0.00 zt
f) pozostate koszty ogotem 0.00 zt 0.00 zt

4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% podatku 0.00 zt

dochodowego od 0séb fizycznych

5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku
publicznego w okresie sprawozdawczym

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

114,731.47 zt

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 5,241.54 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
w tym: wysokos¢ srodkow przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0.00 zt
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IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

[~ zpodatku dochodowego od os6b prawnych 0.00 zt
[~ z podatku od nieruchomosci 0.00 zt
[~ zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org.anllzaqa korzystata z nastepujacych [ 2 podatku od towaréw i ustug 0.00 z
zwolnien
[~ zoptaty skarbowej 0.00 zt
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji wraz z kwotq
przyznanego zwolnienia) [~ zopfat sadowych 0.00 zt
[~ zinnych zwolnien, jakich: 0.00 zt
¥ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej  Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej 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, z ' Nie
péin. zm.)
[~ wtasnosc
. . . , [~ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach y y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panistwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uiyczenie
. L L " [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[# nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 0.0 0séb
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w ’
organizacji)
1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na
petne etaty .
(Aby okreslic przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac¢ wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0.0 etatow
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi 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
wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.0 os6b
2. Cztonkowie
(* Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw i e

427.00 os6b fizycznych
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0.00 os6b prawnych

2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodhnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwigzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
czy przedstawiciele wtadz organizacji)

" Tak
® Nie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz 30

dni
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

0.00 osdb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

0.00 osbb

3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6

miesiecy
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

0.00 os6b

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

0.00 os6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy

(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

0.00 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego

0.00 os6b

tym:
b) inne osoby

0.00 os6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0.00 z
a) z tytutu umow o prace 0.00 z
- wynagrodzenie zasadnicze 0.00 zt
- nagrody 0.00 z
- premie 0.00 z
- inne $wiadczenia 0.00 z
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0.00 z
2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig 0.00 zt
pozytku publicznego
W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego 0.00 zt
tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia nieodptatng pozytku publicznego 0.00 zt
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3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
gospodarcza organizacji

0.00 z

4. Wysokosc przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1.zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzer wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajqgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy)

0.00 z

5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz

umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 zt

6. Wysokosé przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie

zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 z

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 zt

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

0.00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

0.00 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzgdzajgcego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0.00 zt

11. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia, oraz
wynagrodzenia wyptaconego osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

0.00 zt

Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i

12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen Choroby Rzadkie w roku sprawozdawczym nie zatrudniato
(Mozna podZzieli¢ sie z opiniq publiczng dodatkowymi uwagami dotyczqcymi pracownikéw. Stowa rzyszenie w 2014 roku nie wypiaci’ro

poziomu lub konstrukcji wynagrodzeri w organizacji, wowczas nalezy wpisa¢ |premii, nagréd ani innych swiadczen. Dziatalnos¢
te uwagi w przygotowane pole) Stowarzyszenia opiera sie wytgcznie na pracy spotecznej

cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz Komis;ji
Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest nieodptatna

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak
® Nie

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0.00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

VIII. Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez organy administracji publicznej w okresie

sprawozdawczym

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego

" Tak
& pie
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2. Informacja na temat gtéwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podac nazwe zadania, jego gtowny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajacego dotacji Kwota

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

. . {* nli
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe Mie

4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podaé nazwe zadania, jego gtéwny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)

Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajgcego dotacji Kwota

IX. Informacja dotyczaca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym zaméwien
publicznych
(Nalezy wpisa¢ realizowane zamdwienia publiczne w rozumieniu ustawy z dnia 29 stycznia 2004 r. — Prawo zamowien publicznych (Dz. U.

22010r. Nr 113, poz. 759, z pézn. zm.) oraz te, do ktdrych nie stosuje sie przepisow ww. ustawy, np. zamaowienia, ktérych wartosc nie
przekroczyta wyrazonej w ztotych réwnowartosci kwoty 14.000 euro)

" Tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zaméwienia publiczne ™ Nig
2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp Przedmiot zamdwienia Nazwa organu Kwota

X. Informacje uzupetniajace

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

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

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Lp Organ kontrolujacy Liczba 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 pdzn. zm.) lub

rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku badania * Mie
sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)

" Tak

5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktorymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Teresa Matulka
Anna Pruszynska

Czytelny podpis osoby upowaznionej Paulina Zalewska
lub podpisy 0s6b upowaznionych do Monika Nowak B R S e T
sktadania oswiadczen woli w imieniu Justyna Matulka

organizacji

Data: 2015-04-30

Druk: MPiPS 13




