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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
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
7. Skiad organu zarzadzajcego organizaci Teresa Maria Matulka Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Marzena Daniela Bartkdéw |Z-ca Prezesa Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Aneta Katarzyna Z-ca Prezesa Zarzadu TAK
Trochimiuk
Monika Barbara Nowak Sekretarz TAK
Justyna Matulka Skarbnik TAK
Jolanta Kulik Cztonek Zarzadu TAK
Marta Grzelecka Cztonek Zarzadu TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub

nadzoru)

Druk: MPiPS




Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Halina Joanna Ryszkaniec |Przewodniczgca Komisji TAK
Rewizyjnej

Grzegorz Cabrzynski Wice Przewodniczacy TAK
Komisji Rewizyjnej

Agnieszka Skarzynska Sekretarz Komisji TAK
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. Sposdb realizacji celow statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposob realizacji celéw statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)

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

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

2. Niesienie pomocy dzieciom chorym na mukopolisacharydoze oraz
choroby 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 majgcej na celu zespolenie
srodowiska rodzin posiadajacych dzieci chore na mukopolisacharydoze i
choroby rzadkie przeciwdziatajgc uczuciu rezygnacji, bezwartosciowosci,
osamotnieniu, bezradnosci, itp.

5. Prowadzenie przy pomocy srodkéw masowego przekazu i wtasnych
publikacji pracy propagandowo - uswiadamiajgcej cate spoteczenstwo,
majacej 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 dgzenie do likwidacji barier spotecznych, organizacyjnych i
innych utrudniajacych 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 osiggniec¢ 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 Srodkéw 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 (zapomogi).

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1. Debata "Choroby Rzadkie -

O tym warto rozmawiac"
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1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

W dniu 23 lutego 2016 r. w siedzibie Sejmu RP w Warszawie odbyta sie zorganizowana przez
Stowarzyszenie Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie debata zatytutowana
"Choroby rzadkie - o tym warto rozmawiac". W spotkaniu udziat wzieli m.in.: dr Krzysztof tanda -
podsekretarz stanu w Ministerstwie Zdrowia, dr Wojciech Matusewicz - prezes Agencji Oceny
Technologii Medycznych i Taryfikacji, Andrzej Jacyna - wiceprezes Narodowego Funduszu Zdrowia, Ewa
Kopacz - cztonek Komisji Zdrowia Sejmu RP, prof. dr hab. Anna Tylki - Szymanska z Centrum Zdrowia
Dziecka, dr Tomasz Srebnicki z Kliniki Psychiatrii Wieku Rozwojowego WUM, Teresa Matulka - prezes
Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie oraz dr Jerzy Gryglewicz - ekspert ochrony zdrowia z
Uczelni tazarskiego. W ramach debaty zorganizowanej z okazji przypadajgcego na 29 lutego Dnia
Chordéb Rzadkich, wicemarszatek Sejmu RP Matgorzata Kidawa-Btoriska dokonata uroczystego otwarcia
wystawy zdjec pacjentéw, ktére w holu gtdwnym Sejmu RM mozna byto ogladaé przez kolejne 7 dni.
Ponadto wyemitowano film z udziatem podopiecznych Stowarzyszenia, pokazujacy ich zycie z chorobg
oraz przeprowadzono debate eksperckg na temat choréb rzadkich oraz dyskusje z udziatem stuchaczy.
2. Spotkanie ekspertéw i dziennikarzy - ,,Choroby rzadkie - statystycznie niewidoczny pacjent”

W ramach wspdlnej inicjatywy Naszego Stowarzyszenia oraz Fundacji Razem w Chorobie w dniu 24
maja 2016 r. w Hotelu Polonia Palace zorganizowano spotkanie eksperckie z udziatem dziennikarzy pt.:
,Choroby rzadkie - statystycznie niewidoczny pacjent”. Tematem spotkania byta Mukopolisacharydoza
jako rzadka choroba genetyczna o wielu odmianach, stanowigca wyzwanie dla lekarzy i systemu
ochrony zdrowia, ale przede wszystkim dramat chorych i ich rodzin. W dyskusji ekspertéw poruszono
problematyke trudnej diagnostyki chordb rzadkich, kompleksowej opieki medycznej nie tylko nad
samymi pacjentami, ale réwniez nad ich bliskimi oraz dostepu do nowoczesnych terapii. W roli
ekspertow wystgpili lekarze zywo zwigzani z tematyka choréb rzadkich w tym inicjatorka utworzenia
naszego Stowarzyszenia prof. Anna Tylki-Szymanska z Instytutu - Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka, a
takze prezes Stowarzyszenia Chorych na MPS i Choroby Rzadkie Teresa Matulka. Dyskusje poprzedzita
emisja etiudy, w ktdrej pacjenci dzielili sie swoim doswiadczeniem zycia z choroba.

3. Turnus rehabilitacyjny usprawniajaco - rekreacyjny

W roku 2016 Stowarzyszenie zorganizowato jeden turnus rehabilitacyjny o charakterze usprawniajaco -
rekreacyjnym, ktory odbyt sie w dniach od 29 czerwca do 13 lipca 2016 r. w Centrum Konferencyjno -
Rekreacyjnym, ,,Promenada” w Biatobrzegach w gminie Nieporet. W turnusie udziat wzieto 96 oséb, w
tym 43 osoby niepetnosprawne, 34 opiekundw, 10 oséb dodatkowych i 9 zdrowych dzieci. Uczestnicy
turnusu mieli mozliwos¢ skorzystania z opieki medycznej miejscowego Osrodka Zdrowia w Nieporecie,
zapewniono im rowniez badania wstepne i koricowe, a osobom niepetnosprawnym opieke
wolontariuszy. Podczas turnusu zgodnie ze $cisle ustalonym planem dnia przeprowadzono:

- zabiegi rehabilitacyjne oraz terapeutyczne prowadzone przez fizjoterapeutdow, psychologa, psychiatre,
neurologopede oraz pielegniarke prowadzgca miedzy innymi zabiegi przy uzyciu lamp rozgrzewajgcych i
inhalacje,

- zajecia sportowo - rekreacyjne, miedzy innymi turniej pitki noznej, mecz pitki siatkowej pomiedzy
uczestnikami turnusu a kadra rehabilitantéw,

- zajecia relaksacyjne w tym projekcje filmow i bajek wyciszajgcych, karaoke, dyskoteki dla dzieci,
wieczory integracyjne dla dorostych,

- zajecia plastyczne dla dzieci.

Podczas turnusu tradycyjnie zorganizowano spartakiade rodzinng, bal przebierancéw, "Dzien Rodziny"
oraz Msze $wietg w intencji podopiecznych Stowarzyszenia. Tegoroczng nowoscig byty: wizyta Strazy
Pozarnej z Nieporetu, Skrzynia Skarbdw tj. zajecia w formie animacji komputerowych, zajecia
odprezajace dla dzieci i rodzicéw zorganizowane przez Joginéw Smiechu oraz rejs statkiem po Zalewie
Zegrzynskim.

Celem turnusu rehabilitacyjnego jest przede wszystkim zorganizowanie aktywnej rehabilitacji
potgczonej z elementami wypoczynku. Udziat w zajeciach przewidzianych programem turnusu
umozliwia poprawe sprawnosci psychofizycznej oraz rozwijanie umiejetnosci spotecznych uczestnikow.
Pozwala zregenerowac sity fizyczne i psychiczne, i daje wiele radosci dzieciom i ich rodzicom.
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 rozwijaniu zainteresowan,
niezaleznie od rodzaju niepetnosprawnosci.

Turnusy przynoszg korzys¢ rdwniez rodzinom i opiekunom chorych: sg okazjg do otrzymania wsparcia
ze strony psychologa oraz wymiany doswiadczen z innymi rodzicami. Dajg mozliwos¢ spotkan
indywidualnych ze specjalistami z réznych dziedzin medycyny, dzieki czemu rodzice uczg sie, jak na co
dzien prowadzi¢ rehabilitacje w warunkach domowych i jak wspiera¢ w rozwoju swoje dziecko.

4. XIV Miedzynarodowa Konferencja Naukowo - Szkoleniowa

W dniach od 30 czerwca do 3 lipca 2016 roku w Centrum Konferencyjno - Rekreacyjnym "Promenada"”
w Biatobrzegach koto Warszawy odbyfa sie zorganizowana przez Stowarzyszenie XIV Miedzynarodowa
Konferencja Chordb Rzadkich zatytutowana ,,Choroby rzadkie - Nasze zadanie”. W tegoroczne;j
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konferencji udziat wzieto okoto 300 0sdb z réznych stron Polski i Swiata w tym wybitni naukowcy z kraju
i zagranicy w dziedzinie MPS i choréb rzadkich, lekarze, terapeuci, pielegniarki. Podczas 4 dni
konferencji uczestnicy wystuchali najwiekszych autorytetéw w dziedzinie chordb rzadkich i ultra
rzadkich. Wyktady podzielono na IX sesji a z uwagi na poruszane zagadnienia na prelekcje stricte
medyczne, w ktérych uczestniczy¢ mogli jedynie naukowcy, lekarze oraz osoby zwigzane ze
Srodowiskiem medycznym oraz wykfady adresowane do szerszego grona odbiorcow. Dla lekarzy z
niewielkich szpitali rejonowych Konferencja byta niezwykia okazjg do spotkania, dyskusji, wymiany
pogladow a przede wszystkim pogtebienia wiedzy w dziedzinie chordb rzadkich.

Pierwszego dnia Konferencji liderzy organizacji pacjenckich z kraju i zagranicy, przedstawiciele
administracji panstwowej oraz eksperci systemu ochrony zdrowia wzieli udziat w debacie nad pytaniem
stawianym czesto przez pacjentdw "kto sie nami zajmie?". Podczas spotkania poruszano problemy
Zwigzane z wystepowaniem i rozpoznawaniem choréb oraz potrzebg wsparcia spotecznego i
kompleksowej opieki zdrowotnej pacjentdéw z chorobami rzadkimi. Dyskusji towarzyszyta wystawa
portretow, ktéra miata przyblizy¢ uczestnikom debaty zycie pacjentéw oraz ich codzienne zmagania i
radosci.

Celem konferencji byto poszerzenie wiedzy na temat chordb rzadkich, podniesienie Swiadomosci
spotecznej ale réwniez utatwienie pacjentom dostepu do specjalistycznej opieki medycznej, leczenia i
rehabilitacji. Pacjenci z chorobami rzadkimi czesto majg ograniczony dostep do specjalistow
doswiadczonych w dziedzinie chordb rzadkich w miejscu ich zamieszkania. Borykajg sie z problem
catkowitego braku lub niewystarczajaca opiekg medyczng. Z tego powodu na tegorocznej konferencji
nie zabrakto wyktadéw dla pacjentéw i terapeutdw, a po zakonczeniu wyktaddéw odbyty sie konsultacje
medyczne ze specjalistami z kraju i z zagranicy - dla wielu pacjentow jedyna szansa spotkania ze
specjalistg. Przeprowadzono rowniez badania stuchu i zmiany gtosu. Organizowane przez nas
konferencje sg szczegdlne réwniez dlatego, ze poza intensywng nauka i pracg dajg mozliwo$¢ wymiany
pogladow i doswiadczen a takze integracji uczestnikdw.

5. Spotkanie Integracyjno - Noworoczne

W dniach od 27.12.2016 r. do 03.01.2017 r. w Hotelu "George" w Nadarzynie odbyto sie zorganizowane
przez Stowarzyszenie Spotkanie Noworoczne 2016/2017. Przedsiewziecie zorganizowano gtéwnie z
myslg o dorostych, sprawnych intelektualnie podopiecznych Stowarzyszenia, ktérzy z uwagi na
niepetnosprawnos¢ ruchowg, brak mozliwosci i przyjaciét niejednokrotnie czujg sie samotni, jak
réwniez opiekundw oséb chorych, ktérzy w nattoku codziennych obowigzkéw nie maja czasu dla siebie.
Podczas tych kilku dni zorganizowano spotkanie choinkowe z Mikotajem, koledy pod choinka, gry,
zabawy, niespodzianki oraz uroczystg kolacje z przywitaniem Nowego Roku.

6. Wydawanie publikacji

W roku sprawozdawczym Stowarzyszenie opracowato i wydato biuletyny informacyjne, ulotki, plakaty,
banery oraz publikacje w pismach medycznych. BraliSmy udziat w programach radiowych i
telewizyjnych, a takze ukazaty sie artykuty prasowe poswiecone miedzy innymi osobom z chorobami
ultra rzadkimi, potrzebie wczesnej diagnostyki, finansowaniu terapii enzymatycznych, trudnosci w
dostepie do leczenia i wiasciwej opieki zdrowotnej oraz dziatalnosci Stowarzyszenia w tym ostatnio
nasilonym dziataniom w kierunku przedtuzenia refundacji leku stosowanego w leczeniu
Mukopolisacharydozy typ Il i typ VI.

7. Finansowanie badan

W roku 2016 Stowarzyszenie Chorych na Choroby Rzadkie sfinansowato badania diagnostyczne
niezdziagnozowanych dotad Cztonkdw Stowarzyszenia. Badania przeprowadzi dr Rafat Ptoski z Zaktadu
Genetyki Medycznej z Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego.

8. Pomoc materialna i rzeczowa dla cztonkdéw 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.

9. Udziat Stowarzyszenia w spotkaniach i konferencjach

W roku 2016 Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie byto inicjatorem i organizatorem
spotkan i konferencji zwigzanych z szeroko pojetg tematykg chordb rzadkich (opisano powyzej) ale
réwniez aktywnie uczestniczyto w wydarzeniach zwigzanych z dziatalnoscig naszego Stowarzyszenia
organizowanych przez inne podmioty. Taka forma aktywnosci ma na celu naswietlenie aspektow
leczenia i specjalistycznej opieki medycznej naszych podopiecznych oraz zaciesnienie wspoétpracy
srodowisk i instytucji, majgcych wptyw na jakosé opieki zdrowotnej swiadczonej chorym na rzadkie
choroby genetyczne w Polsce.

W dniach 27-29 kwietnia 2016 roku w Wojewddzkim Specjalistycznym Szpitalu Dzieciecym im. $w.
Ludwika w Krakowie odbyta sie trzydniowa konferencja szkoleniowa "Preceptorship Training on Hunter
Syndrome". Warsztaty dotyczyty leczenia i opieki medycznej pacjentéw z rzadkg chorobg genetyczna
jaka jest Zespdt Huntera tj. MPS Il. Uczestnikami szkolenia byli lekarze z krajow Europy Wschodniej i
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Centralnej. Nasze Stowarzyszenie na spotkaniu reprezentowaty Pani Prezes Teresa Matulka i Skarbnik
Justyna Matulka.

W dniach 13-14 lipca 2016 roku w Bonn (Niemcy) podczas XIV Miedzynarodowego Sympozjum MPS i
Choréb Pokrewnych odbyt sie International MPS Network Meeting. Tegoroczne spotkanie dotyczyto
biezgcej dziatalnosci oraz przysztosci organizacji. Nasze Stowarzyszenie reprezentowata Paulina
Szymanska.

Na prosbe rodzicéw dzieci chorych na Atypowy Zespdt Hemolityczno Mocznicowy, przedstawiciel
Stowarzyszenia Chorych na Mukopolisacharydoze (MPS) i Choroby Rzadkie reprezentujgcego
pacjentéw z w/w chorobg Sylwia Pietrak uczestniczyta w posiedzeniu Rady przejrzystosci w dniu 24
pazdziernika 2016 roku w siedzibie Agencji Oceny Technologii Medycznej. Tematem posiedzenia Rady
przejrzystosci, byto stanowisko w sprawie oceny leku stosowanego w leczeniu 0séb dorostych i dzieci z
napadowa nocng hemoglobinurig (PNH) i atypowym zespotem hemolityczno-mocznicowym (aHUS).

W dniu 28 listopada 2016 roku w Auli Akademii Pedagogiki Specjalnej im. Marii Grzegorzewskiej w
Warszawie odbyta sie zorganizowana przez Akademie, Rzecznika Praw Dziecka i Komitet Ochrony Praw
Dziecka Jubileuszowa Konferencja zatytutowana , Prawa dziecka w teorii i praktyce”. Konferencje
zorganizowano z okazji 35-lecia Komitetu Ochrony Praw Dziecka oraz 15-lecia Instytucji Rzecznika Praw
Dziecka. Podczas sesji plenarnych méwiono o poczatkach dziatalnosci obu instytucji oraz ich
osiggnieciach na rzecz polskich dzieci. Zwrécono rowniez uwage na to co jeszcze trzeba zrobic, ktéorym
dzieciom pomadc w pierwszej kolejnosc i w jaki sposéb skierowac uwage na ich problemy. Podczas
Konferencji Zdrowia Publicznego Stowarzyszenie Chorych na MPS i Choroby Rzadkie reprezentowaty
Pani Teresa Matulka i Pani Justyna Matulka.

W dniach 02-03 grudnia 2016 r. w Centrum Medycyny Inwazyjnej w Gdansku odbyta sie Konferencja
"Choroby rzadkie wokét nas" zorganizowana przez Osrodek Chordb Rzadkich przy Poradni Genetycznej
UCK, Klinike Pediatrii, Hematologii i Onkologii GUMed, Zaktad Pielegniarstwa Ogélnego GUMed oraz
Fundacje Parent Project Muscular Dystrophy. Gtdwnym celem Konferencji byto zapoznanie jej
uczestnikow z przebiegiem klinicznym szeregu rzadkich schorzen oraz przedstawienie najprezniej
dziatajagcych w Polsce organizacji pozarzadowych zrzeszajgcych pacjentdw zmagajacych sie z chorobami
rzadkimi i ich rodziny. W konferencji udziat wzieli lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci oraz
przedstawiciele stowarzyszen i fundacji zrzeszajgcych chorych na choroby rzadkie. Nasze
Stowarzyszenie podczas Konferencji reprezentowata Pani Agnieszka Skarzynska jako prelegentka.

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

[] kilka powiatéow [] 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 661

Osoby prawne 0

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

* Tak

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego C Nie
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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 pozn. zm.), a takze kodu/6w PKD 2007
odpowiadajqcego/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

Dziatalno$¢ 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
placéwkami stuzby
zdrowia i organizacjami
spotecznymi w
organizowaniu
turnuséw
rehabilitacyjnych
krajowych i
zagranicznych w
osrodkach
wyspecjalizowanych w
leczeniu chorych na
mukopolisacharydoze i
choroby rzadkie oraz
zapewnienie
systematycznej opieki
zdrowotne;j.

86.90.E

ochrona i promocja
zdrowia

Dziatalno$é 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
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dziatalnosc¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Dziatalno$¢ na rzecz
oséb
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 bedgcych w
trudnej sytuacji
zyciowej. Prowadzenie
oraz wspieranie
osrodkow
rehabilitacyjnych, jak
rowniez opiekunczych,
powotywanie i
prowadzenie placéwek
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

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
odpfatnej 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, 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 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od giownego przedmiotu
dziatalnosci

Druk: MPiPS



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

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)

1,378,109.64 zt

Druk: MPiPS



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

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

641,561.79 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 125,344.49 zt
¢) Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) Przychody finansowe 36.19 zt

e) Pozostate przychody

611,167.17 zt

2. Informacja o Zzrédtach przychodéw organizacji

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

204,751.26 zt

2.2. Ze zrédet publicznych ogoétem: 0.00 zt
a) ze srodkow europejskich w rozumieniu przepiséow 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:

436,810.53 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

11,570.00 zt

b) z darowizn od osdb fizycznych

38,507.03 zt

c) z darowizn od 0séb prawnych

386,733.50 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

736,547.85 zt

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

3.1. Stan $rodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych na pierwszy dzien
roku sprawozdawczego

77,818.82 zt

3.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej
w okresie sprawozdawczym ogétem

112,737.80 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

[any

Pomoc materialna i rzeczowa na rzecz cztonkdéw Stowarzyszenia

Rodziny, ktdére z powodu choroby znalazty sie w trudnej sytuacji materialnej wyposazylismy w
lekarstwa, sprzet medyczno rehabilitacyjny, artykuty do pielegnacji, Srodki opatrunkowe, a takze
niezbedne artykuty codziennego uzytku. UdzieliliSmy rowniez wielu zapomag i darowizn cztonkom
Stowarzyszenia.

45,129.60 zt
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2|Turnus rehabilitacyjny usprawniajaco - rekreacyjny 28,904.00 zt
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 prezentédw dla osob niepetnosprawnych, organizacja zajeé kulturalno -
oswiatowych, sportowo - rekreacyjnych oraz leczniczo - rehabilitacyjnych dla niepetnosprawnych
uczestnikow).
3|Spotkanie Integracyjno - Noworoczne 19,774.50 zt

Roéznego rodzaju dziatania integracyjne i rekreacyjne na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia (w tym
zabawa integracyjna dla rodzicdéw i dzieci z niepetnosprawnoscia, spotkanie integracyjne, zakup
Srodkow czystosci i prezentéw dla osdb niepetnosprawnych, organizacja zajec kulturalno -
oswiatowych, sportowo - rekreacyjnych dla niepetnosprawnych uczestnikéw).

Finansowanie badan diagnostycznych oraz wydawanie publikacji

W roku sprawozdawczym sfinansowali$my badania diagnostyczne niezdziagnozowanych dotad
cztonkéw Stowarzyszenia oraz wydaliSmy biuletyny informacyjne, opracowali$my i wydalismy
ulotki.

18,929.70 zt

3.4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepisow o podatku dochodowym od 0séb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktdre organizacja pozytku publicznego wydatkowata najwiecej srodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z wydang kwotg

1|Na rehabilitacje A.W. 4,770.00 zt
2|Na leczenie T.Z. 3,260.00 zt
3|Na rehabilitacje L.W. 2,200.00 zt
4|Na rehabilitacje P.L. 2,200.00 zt
5|Na leczenie G.G. 2,200.00 zt
6|Na rehabilitacje R.K. 2,200.00 zt
7|Na rehabilitacje A.K. 2,000.00 zt
8|Na leczenie M.Z. 1,969.30 zt
9|Na leczenie T.Z. 1,500.00 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢
kosztéw
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s0b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem:

732,902.26 zt

112,737.80 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

561,071.45 zt

112,737.80 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 125,344.49 zt 0.00 zt

c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt

d) koszty finansowe 0.00 zt

e) koszty administracyjne 46,486.32 zt

f) pozostate koszty ogétem 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

80,490.34 zt

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

0.00 zt

5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt
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w tym: wysokos$¢ srodkdw przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0.00 zt
IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym
[~ z podatku dochodowego od oséb prawnych 0.00 zt
[~ zpodatku od nieruchomosci 0.00 zt
[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org.an'lzaqa korzystata z nastepujacych [ 2 podatku od towaréw i ustug 0.00 z
zwolnien
[~ zoptaty skarbowej 0.00 zt
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji wraz z kwotg
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 nieodpfatnej 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
pozn. zm.)
[ wiasnos¢
S - . , [~ 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 Panstwa 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: [ uzyczenie
(Nalezy wskazad jedng lub wiecej pozycji) | dzierzawa
[ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzglednic 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 odpowiadajqgcymi 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 doktadnosciq do 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j 0.0 osbb
2. Cztonkowie
¢ Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkow O Nic
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446.00 os6b fizycznych

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

0.00 oséb prawnych

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 dziatalnoscia 0.00 z
gospodarcza organizacji

4. Wysokosc przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

zarzadzajgcego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne

$wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 0.00 zt
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)

5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz 0.00 zt
umowy cywilnoprawne

(patrz komentarz do punktu 4)

6. Wysokos$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,

niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne )
(patrz komentarz do punktu 4)

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom

organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 0.00 zt
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej '
(patrz komentarz do punktu 4)

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz 0.00 zt
umowy cywilnoprawne

9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu

kontroli lub nadzoru, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz 0.00 zt
umowy cywilnoprawne

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,

niz organu zarzgdzajgcego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

11. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom

organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz 0.00 z
wynagrodzenia wyptaconego osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

12. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen Dziatalnos$¢ Stowarzyszenia opiera sie wytacznie na pracy

(Mozna podzielié sie z opinig publiczng dodatkowymi uwagami dotyczgeymi | Spotecznej cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz
poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji, wéwczas nalezy wpisac Komisji Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest

te uwagi w przygotowane pole) nieod piatna.

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak
& Mie

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
o Nie

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

(Nalezy podac nazwe zadania, jego gtéwny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)
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Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajacego dotacji Kwota

" Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji S
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie
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 zamowiern publicznych (Dz. U.
22010r. Nr 113, poz. 759, z pézn. zm.) oraz te, do ktorych 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 * Nia
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 Finansoéw 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)

Czytelny podpis osoby upowaznionej Terﬁsﬂmgtﬂgaélf resz:fr (;thl;zzadu

Il:(,? zod.plsy’os:og upz?wazlplor?yc.h d.o Justyna Matulka - Skarbnik Data wypetnienia sprawozdania
SKfadania oswiadczen woll W imieniu Data: 2017-04-28
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