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*  Formularz nalezy wypetnic w jezyku polskim;
*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
* W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;
*  We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic¢ pojedynczy znak mysinika (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2019-06-04

STOWARZYSZENIE CHORYCH NA MUKOPOLISACHARYDOZE, (MPS) | CHOROBY RZADKIE

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

Miejscowosé GEOSKOW

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 Sgqdowym

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. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Teresa Maria Matulka Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Marzena Daniela Bartkow |Z-ca Prezesa Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Aneta Katarzyna 7-ca Prezesa Zarzadu TAK
Trochimiuk
Monika Barbara Nowak Sekretarz TAK
Justyna Matulka Skarbnik TAK
Jolanta Kulik Cztonek Zarzadu TAK
Marta Grzelecka Cztonek Zarzadu TAK

nadzoru)

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
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Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Matgorzata Doroba Przewodniczaca 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 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 celéw statutowych organizacji

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

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

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 dziatalnosSci spoteczne;j.

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

5. Prowadzenie przy pomocy srodkow masowego przekazu i wiasnych
publikacji pracy propagandowo - uswiadamiajacej cate spoteczenstwo,
majacej 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 oswiaty wsrdd cztonkdéw Stowarzyszenia oraz w
spoteczenstwie na temat wszelkich osiggnie¢ Swiatowe;j 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 doébr 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).
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1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

1. Turnus rehabilitacyjny usprawniajaco-rekreacyjny

W roku sprawozdawczym 2018 Stowarzyszenie zorganizowato jeden turnus rehabilitacyjny, ktéry odbyt sie w dniach od07 do 20
lipca 2018 r. w Centrum Rehabilitacji i Wypoczynku "Sophia Bryza" w Sarbinowie Morskim. Uczestnikami turnusu byli
podopieczni Stowarzyszenia - dzieci chore na mukopolisacharydoze i inne choroby rzadkie oraz ich rodziny: tgcznie 105 oséb w
tym 43 osoby niepetnosprawne, 34 opiekundéw, 16 oséb dodatkowych oraz 12 dzieci zdrowych. Podczas dwutygodniowego
pobytu uczestnicy brali udziat w konsultacjach lekarskich i zabiegach rehabilitacyjnych oraz leczniczo-usprawniajgcych. Ponadto
zgodnie z ustalonym planem dnia odbywaty sie zajecia sportowo-rekreacyjne, plastyczne, muzyczne, turnieje, zorganizowane
wyjscia na plaze oraz inne zajecia o charakterze integracyjnym w tym tradycyjnie bal przebieraiicéw. W ramach dorocznych
atrakcji dodatkowych zorganizowano rejs statkiem do Kotobrzegu, wycieczke ciuchcig do Mielna oraz pokaz profesjonalnych
tancerzy.

Z uwagi na rzadko$¢ wystepowania i specyfike choroby oraz wynikajgca z niej ciezkg niepetnosprawnos¢ ruchowg i/lub
intelektualng, nasi podopieczni borykaja sie z wykluczeniem i réznicami spotecznymi, brakiem lub ograniczonym dostepem do
specjalistycznej opieki medycznej i fachowej rehabilitacji. Podczas turnusu naszym podopiecznym zapewniamy:

- mozliwos$¢ petniejszej integracji tych oséb, nabywania umiejetnosci samodzielnego funkcjonowania i radzenia sobie z
problemami a takze zwiekszenia poczucia wtasnej wartosci i rozwijania zainteresowan;

- chwile radosci i beztroski w gronie rowiesnikdw, ktorzy bez wzgledu na stan zdrowia akceptujg i wspierajg sie wzajemnie;

- wsparcie psychologiczne dla rodzicéw na co dzien zmagajgcych sie z ucigzliwosciami zwigzanymi z nieuleczalng chorobg ich
dzieci. Staramy sie ich nauczy¢ czym jest choroba rzadka, jak z nig postepowac jak prowadzi¢ rehabilitacje w warunkach
domowych i wspiera¢ w rozwoju dziecko. Dajemy im mozliwo$¢ wymiany doswiadczen z innymi rodzicami oraz mozliwos$¢
wypoczynku i oderwania od rzeczywistosci co pozwala zregenerowac sity fizyczne i psychiczne.

2. Debata z przedstawicielami Administracji Paristwowej i ekspertami organizacji ochrony zdrowia

W dniu 28.06.2018 r. podczas organizowanej przez Stowarzyszenie Miedzynarodowej Konferencji Choréb Rzadkich odbyta sie
debata przedstawicieli organizacji pacjentéw z przedstawicielami administracji panstwowej i ekspertami organizacji ochrony
zdrowia, ktorzy w ramach autorskich prezentacji dzielili sie swojg wiedzg i doswiadczeniem oraz odpowiadali na pytania
zadawane przez pacjentow z chorobami rzadkimi.

3. XVI Miedzynarodowa Konferencja Naukowo-Szkoleniowa

W dniach od 28 czerwca do 01 lipca 2018 roku w Osrodku Szkoleniowo—Wypoczynkowym EXPLORIS w Serocku odbyta sie XVI
Miedzynarodowa Konferencja Chordb Rzadkich pt: ,,Zrozumie¢ Choroby Rzadkie”. W konferencji udziat wzieto ponad 200 oséb z
réznych stron Polski i Swiata — Anglii, Austrii, Belgii, Biatorusi, Chorwacji, Czech, Francji, Gruzji, Izraela, Kanady, Kazachstanu,
Litwy, totwy, Niemiec, Portugalii, Rosji, Ukrainy, USA.

W Konferencji uczestniczyli wybitni naukowcy, eksperci, specjalisci, diagnosci oraz lekarze w dziedzinie MPS i chordb rzadkich.
Nie zabrakto réwniez lideréw organizacji pacjenckich z kraju i z zagranicy oraz przedstawicieli administracji panstwowej i
pacjentow.

Pierwszego dnia zorganizowano debate z przedstawicielami administracji panstwowe;j i ekspertami organizacji ochrony zdrowia
za$ podczas kolejnych trzech dni Konferencji odbyty sie liczne wyktady i seminaria w tym sesja dysmorfologiczna. Omawiano
wysoko specjalistyczne zagadnienia z dziedziny choréb rzadkich, diagnozowanie i leczenie choréb genetycznych, ich
charakterystyke molekularng, kliniczng i genetyczng oraz nowe osiggniecia w organizacji badan i opieki zdrowotnej w
chorobach rzadkich.

Konferencje zakonczyty konsultacje medyczne ze specjalistami z kraju i z zagranicy z ktérych skorzystali pacjenci z chorobami
rzadkimi w tym osoby dotad nie zdiagnozowane.

Celem konferencji byto niezmiennie poszerzenie wiedzy na temat chordb rzadkich, podniesienie Swiadomosci spotecznej oraz
utatwienie pacjentom dostepu do specjalistycznej opieki medycznej, leczenia i rehabilitacji. Podejmujac sie corocznie tego jakze
waznego dla nas przedsiewziecia Stowarzyszenie pragnie uwrazliwia¢ innych na wyjatkowe potrzeby pacjentéw z Chorobami
rzadkimi. W ten sposdb staramy sie rowniez wptyng¢ na rozwdéj naukii poprawe trudnej sytuacji oséb przewlekle chorych a
takze integrowac naukowcow, lekarzy i pacjentéw.

4. Pomoc materialna i rzeczowa dla cztonkéw Stowarzyszenia

Rodziny, ktdre z powodu choroby znajdujg sie w trudnej sytuacji finansowej mogg liczy¢ na pomoc materialng i rzeczowa ze
strony Stowarzyszenia. Podobnie jak w latach poprzednich w 2018 roku wyposazylismy potrzebujacych w lekarstwa, sprzet
medyczno-rehabilitacyjny, artykuty do pielegnacji, Srodki czystosci i niezbedne artykuty codziennego uzytku. Wielu rodzinom
wedtug potrzeb udzielilismy wsparcia finansowego w postaci zapomédg, darowizn oraz dofinansowania do turnuséw
rehabilitacyjnych.

5. Wydawanie publikacji

W 2018 r. wydalismy biuletyny informacyjne dla cztonkdéw Stowarzyszenia, plakaty, banery, ulotki, i broszury informacyjne na
temat Mukopolisacharydozy i Choréb Rzadkich. Bralismy udziat w programach radiowych i telewizyjnych, ukazaty sie artykuty
prasowe oraz publikacje w pismach medycznych. Stowarzyszenie zrealizowato réwniez emitowane w drodze transmisji
internetowe;j filmiki przyblizajgce problematyke chordb rzadkich, potrzeby naszych podopiecznych oraz dazenia i kierunki
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dziatan Stowarzyszenia.

6. Udziat Stowarzyszenia w spotkaniach i konferencjach

Stowarzyszenie aktywnie dziata w kierunku pokonywania barier spotecznych, naswietla potrzeby i aspekty leczenia naszych
podopiecznych oraz dgzy do poprawy jakosci i dostepu do specjalistycznej opieki medycznej. Zamierzone cele staramy sie
osiggnac indywidualnie organizujgc przedsiewziecia opisane powyzej jak réwniez wspétdziatajac z przedstawicielami srodowisk i
instytucji, majacych wptyw na jako$¢ opieki zdrowotnej Swiadczonej chorym na rzadkie choroby genetyczne.

Stowarzyszenie pozostaje w statym kontakcie z zagranicznymi grupami pacjenckimi dziatajgcymi w ramach International MPS
Network oraz MPS Europe, W dniu 02 sierpnia 2018 r. w San Diego w Kalifornii odbyto sie 15th International Symposium on
MPS and Related Diseases / International MPS Network Meeting. Spotkanie dotyczyto biezacej dziatalnosci oraz przysztosci
organizacji.

Z uwagi na brak struktur organizacji ochrony zdrowia dla pacjentéw z chorobami rzadkimi, wyspecjalizowanych przychodni,
poradni, oddziatow szpitalnych, dtugi okres oczekiwania na wizyte u specjalisty oraz wysokie koszty diagnostyki Stowarzyszenie
podjeto dziatania w celu utworzenia Kliniki Specjalistyczno Diagnostycznej dla dzieci i dorostych z chorobami rzadkimi. W tym
celu z inicjatywy Stowarzyszenia i przy naszym aktywnym udziale w 2018 r. odbyto sie szereg spotkan z przedstawicielami
organizacji i instytucji ktérych wspotpraca i wsparcie jest niezbedne przy realizacji zamierzonego celu.

Podczas przebytych spotkan:

- w dniu 24 wrzesnia 2018 r. z Zastepcg Rzecznika Praw Dziecka w Biurze Rzecznika Praw Dziecka przy ul. Przemystowej 30 w
Warszawie;

- w dniu 09 pazdziernika 2018 r. w Biurze Rzecznika Praw Pacjenta przy ul. Mtynarskiej 46 w Warszawie z zastepcg Rzecznika
Praw Pacjenta Grzegorzem Btazewiczem i Dyrektor Departamentu Strategii i Dziatarn Systemowych Agnieszkg Wernik;

- w dniu 18 pazdziernika 2018 r. w Ministerstwie Zdrowia przy ul. Miodowej15 w Warszawie z przedstawicielami resortu
zdrowia;

- w dniu 31 pazdziernika 2018 r. w Instytucie “Pomnik Centrum Zdrowia Dziecka” w Warszawie z Panig Dyrektor Matgorzata
Syczewska;

- w dniu 04 grudnia 2018 r. z Prezesem Zarzgdu Fundacji Razem w Chorobie Leszkiem Borkowskim przeprowadzono wiele
waznych rozmoéw na temat celowosci utworzenia w Warszawie Osrodka Diagnostyczno - Konsultacyjnego dla dzieci i dorostych
z chorobami rzadkimi oraz podjeto wstepne ustalenia w kwestii organizacji i zadan jakie ma realizowa¢ ww. placéwka.

W dniu 15 pazdziernika 2018 r. w siedzibie Rzecznika Praw Pacjenta przy ul. Mtynarskiej 46 w Warszawie odbyto sie spotkanie
Rzecznika Barttomieja Chmielowiec z organizacjami pacjentow podsumowujgce wspdlne prace nad projektem zmian w ustawie
o prawach Pacjenta i Rzeczniku Praw Pacjenta. Od czerwca do wrzesnia br. przedstawiciele organizacji pozarzagdowych
dziatajacych w systemie ochrony zdrowia zgtaszali swoje propozycje i projekty zmian w ustawie. W efekcie powstat projekt
dokumentu, ktdry na spotkaniu w dniu 15 pazdziernika zostat podpisany przez organizacje pozarzagdowe Dokument przekazany
do dalszych prac legislacyjnych oraz przedtozony Prezesowi Rady Ministrow i Ministrowi Zdrowia.

[ najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)

1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [ gmina [ wojewodztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

] kilka powiatéw [[] poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 688
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie b 0
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1, na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

* Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ 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 ktdrych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosSci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gfownych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gféwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty

. P poniesione w ramach
S dz'j:jil::::l gozytku Przedmiot dziatalnosci Nur?slzllj(;:\du sfery z 1% podatku
P g dochodowego od oséb

fizycznych

Lp.

Dziatalnos¢ 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
1 d.2|aialnosc na rzecz osob rzadkie z rodzin bedacych w trudnej sytuacji 88.99.Z 40 508,45 zt

niepetnosprawnych L . ) . .
zyciowej. Prowadzenie oraz wspieranie

osrodkdéw rehabilitacyjnych, jak rowniez
opiekunczych, powotywanie i prowadzenie
placéwek wolontariatu dla oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukopolisacharydoze oraz choroby rzadkie.

Dziatalnos¢ na rzecz integracji i reintegracji
zawodowej i spotecznej oséb zagrozonych
wykluczeniem spotecznym - Pozostata
dziatalno$¢ w zakresie opieki zdrowotnej, gdzie
indziej niesklasyfikowana. Wspdtdziatanie z
organami administracji rzgdowej i
samorzadowej oraz placéwkami stuzby zdrowia i |86.90.E 29 201,20 zt
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.

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

Dziatalnos¢ 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 standardéw
leczenia poprzez pozyskiwanie sprzetu
medycznego, lekarstw, artykutéw do pielegnacji,
srodkéw opatrunkowych oraz niezbednych
artykutéw codziennego uzytku majacych
bezposredni wptyw na zwiekszenie szans matych
podopiecznych w walce z choroba.

3 ochrona i promocja zdrowia 86.90.D 10907,16 zt

{* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego " Nie

4.2. Nalezy podac¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktdrych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-ow)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 koddw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci
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Szacunkowe koszty

. L poniesione w ramach
Sfera dz'jﬁ:::::l zozytku Przedmiot dziatalnosci Nunzslzllj()o du sfery z 1% podatku
P & dochodowego od oséb

fizycznych

Lp.

Dziatalno$¢ na rzecz ochrony oraz promocji
zdrowia - Pozostate pozaszkolne formy
edukacji, gdzie indziej niesklasyfikowane.
Organizowanie oraz finansowanie
specjalistycznych szkolen czy konferencji
dla 0s6b chcacych pracowac z osobami

1 ochrona i promocja zdrowia niepetnosprawnymi chorymi na 85.59.B 0,00 zt
mukopolisacharydoze i choroby rzadkie. Jak
réwniez organizowanie i finansowanie
spotkan indywidualnych oraz wyktadow ze
specjalistami z r6znych dziedzin medycyny
dla oséb niepetnosprawnych chorych na
mukopolisacharydoze oraz choroby rzadkie.

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg % Nie

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. JeZeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podac informacje
na temat 3 gtdwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajgc od gféwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychodoéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskdow i strat) 794 641,41 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 643 536,13 zt

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 140 132,91 zt

c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

d) przychody finansowe 10972,37 zt

e) pozostate przychody 0,00 zt
e
2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 184 033,63 zt
2.2. Ze zrédet publicznych ogétem: 0,00 zt
a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt

b) ze srodkéw budzetu parnstwa 0,00 zt

Druk: NIW-CRSO 6



c) ze sSrodkow budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0,00 zt

d) ze srodkéw panstwowych funduszy celowych 0,00 zt
W
2.3. Ze zrédet prywatnych ogétem: 459 502,50 zt
a) ze sktadek cztonkowskich 9 825,00 zt
b) z darowizn od 0s6b fizycznych 15 798,00 zt
c) z darowizn od 0s6b prawnych 433 879,50 zt
W d) z ofiarnosci publicznej (zbiérek publicznych, kwest) 0,00 zt
tym:
e) ze spadkdw, zapisow 0,00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikow 0.00 2t
majatkowych) !
g) z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
2.4. Z innych zrédet 151 105,28 zt

3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych na pierwszy dzien

216 792,27 zt
roku sprawozdawczego
3.2. Wysokos¢ kwoty poniesionych kosztéw z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych w 80 616.81 7t
okresie sprawozdawczym ogdétem !

3.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzgcych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych w
okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

[ERN

1. Pomoc materialna i rzeczowa na rzecz cztonkdw Stowarzyszenia 41 547,16 zt
Rodziny, ktére 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 réwniez wielu zapomég i darowizn cztonkom
Stowarzyszenia, ktdrzy znalezli sie w trudnej sytuacji zyciowej).

N

2. Turnus rehabilitacyjny usprawniajaco - rekreacyjny 29 201,20 zt
Réznego rodzaju dziatania integracyjne i rekreacyjne na rzecz oséb z niepetnosprawnoscig (w tym
zabawa integracyjna dla rodzicéw i dzieci z niepetnosprawnoscig, spotkanie integracyjne, zakup
srodkow czystosci i prezentdw dla oséb niepetnosprawnych, organizacja zaje¢ kulturalno -
oswiatowych, sportowo - rekreacyjnych oraz leczniczo - rehabilitacyjnych dla niepetnosprawnych
uczestnikéw).

3.Wydawanie publikacji 9 868,45 zt
W roku sprawozdawczym wydalismy biuletyny informacyjne, opracowalismy i wydaliSmy ulotki o
chorobach rzadkich.

w

3.4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepisow o podatku dochodowym od osdéb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od oséb fizycznych, na ktdre organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze sSrodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztéow

1|Zakup sprzetu ortopedycznego, rehabilitacja M.R. 7 000,00 zt
2|Zakup sprzetu ortopedycznego, rehabilitacja A.W. 5 190,00 zt
3|Dofinansowanie do sprzetu K.W. 4 400,00 zt
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4|Na leczenie i zakup sprzetu M.T. 3 700,00 zt
5[Na leczenie i artykuty do pielegnacji T.R. 2 764,00 zt
6|Na leczenie G.G. 2 200,00 zt
7|Na rehabilitacje A.B. 2 200,00 zt
8|Na leczenie J.O. 2 200,00 zt
9(Na leczenie R.K. 2 200,00 zt
10|Na leczenie i artykuty do pielegnacji J.W. 2 200,00 zt
11{Na leczenie i artykuty do pielegnacji P.L. 1700,00 zt
12|Na leczenie i artykuty do pielegnacji P.G. 1 500,00 zt
13| Dofinansowanie do sprzetu J.T. 1 200,00 zt
14 [Na leczenie K.K. 1 000,00 zt
15|Zakup lekarstw Z.P. 1 000,00 zt
16|Dofinansowanie do sprzetu T.W. 940,00 zt

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem: 576 398,69 zt 80 616,81 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 333 783,86 zt 80616,81 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 140 132,91 zt 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty finansowe 0,00 zt
e) koszty administracyjne 92 613,47 z4 0,00 zt
f) pozostate koszty ogétem 9 868,45 zt 0,00 zt

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

publicznego w okresie sprawozdawczym

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 309 752,27 zt
5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

w tym: wysokos$¢ srodkdw przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0,00 zt

OO0 0 0O

z podatku dochodowego od oséb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

z podatku od towardw i ustug

z optaty skarbowej

0,00 zt
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[~ z optat sgdowych

[~ zinnych zwolnien, jakich:
1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskaza¢ jedngq lub wiecej pozycji. W przypadku
zwolnienia z podatku dochodowego od oséb prawnych -

podac dodatkowo kwote)

¥ 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 & Nie
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[~ wiasnosc
) [~ 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
. L L " [~ dzierzawa

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

[ nie korzystata

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba 0sdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 0 os6b
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli 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 0,00 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczgcych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

0 oséb
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jednq osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

2. Cztonkowie

(¥ Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkow O Nie

452 0s6b fizycznych

2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego
0 os6b prawnych
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3.1. Organizacja korzystata ze swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

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

" Tak
& hia

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

dni 0 2
=1 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzagdzajacego
tym: - ,
b) inne osoby 0 os6b
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6

miesiecy

0 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego
tym: - ,
b) inne osoby 0 osd6b
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 0 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji OKw
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym: ) ,
b) inne osoby 0 os6b
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 z
w - nagrody 0,00 z
tym: - premie 0,00 z
- inne $wiadczenia 0,00 zt
b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych 0,00 z
2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym 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 dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego 0,00 z
3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong przez 0,00 zt
organizacje dziatalnoscia gospodarcza
4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajacego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 0,00 zt
(Aby okreslic¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzeri wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢c zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzielic przez liczbe cztonkéw zarzgdu)
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 ’
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajac wynagrodzenie 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne ’
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, z pominieciem wynagrodzen osdb, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajagc wynagrodzenie
0,00 z

zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom swiadczacym ustugi na podstawie
umowy cywilnoprawnej
(zgodhnie z objasnieniem z punktu 4)
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8. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzgdzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i 0,00 z
inne $wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzadzajacy, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajac 0,00 z
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

11. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen oséb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajac
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego
osobie swiadczgcej 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 wpisac informacje dotyczgce wynagrodzeri, o ktérych mowa pracownikéw. Stowarzyszenie w 2018 roku nie wypiaci{o

w pkt 1-11, ktdrymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng) premii, nagréd ani innych $wiadczen. Dziatalnosé
Stowarzyszenia opiera sie wytgcznie na pracy spotecznej
cztonkéw Stowarzyszenia. Praca Zarzgdu oraz Komisji
Rewizyjnej polega na wzajemnej pomocy i jest nieodptatna.

" Tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych * Nia
2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych 0,00 zt
3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie

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

. N . . R  Tak

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

rzadowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

4. Informacja na temat 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)

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

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamdwienia publiczne * e

2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
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Lp Przedmiot zaméwienia Nazwa organu Kwota

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

% udziatéw
Lp. Nazwa spotki REGON Siedziba spotki lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtoséw

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Lp Organ kontrolujgcy Liczba kontroli
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 " Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finansdw z dnia 23 grudnia 2004 r. & Nie
w sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego
5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktorymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)
Teresa Matulka
Marzena Bartkéw
Aneta Trochimiuk 2019-06-04

Monika Nowak
Justyna Matulka
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