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I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji

POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewoddztwo MALOPOLSKIE Powiat NOWOTARSKI
kontaktowe
Gmina RABKA Ulica PROF. JANA RUDNIKA  [Nr domu 3B Nr lokalu

Miejscowos$¢ RABKA-ZDRO)

Kod pocztowy 34-700

Poczta RABKA-ZDROJ

Nr telefonu 18-267-60-60

Nr faksu 18-267-60-60

E-mail poczta@ptwm.org.pl

Strona www www.ptwm.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2004-10-19
5. Numer REGON 00128074000000 6. Numer KRS 0000064892
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Waldemar Majek Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Magdalena Czerwinska- Wiceprezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzqdzajqcego) |\Wyraz
Magdalena Morariska Sekretarz Zarzadu TAK
Anna Mazur-Gatka Skarbnik Zarzadu TAK
Maria Gwadera Cztonek Zarzadu TAK
Olena Krawczuk-Chojnacka |Cztonek Zarzadu TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

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

nadzoru)
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Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Artur Brzyski Przewodniczgcy Komisji TAK
Rewizyjnej

Anna Kobytecka Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Pawet Piwecki Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Jozef Jaworski Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

1. Wszechstronne dziatanie na rzecz oséb chorych na mukowiscydoze
(zwtdknienie torbielowate - ang. cystic fibrosis) oraz ich rodzin.

2. Poprawa jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

3. Dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze.
4. Poprawa opieki zdrowotnej nad chorymi na mukowiscydoze, w
szczegdlnosci wspotdziatanie ze stuzbg zdrowia w rozbudowie sieci
wtasciwych placéwek zdrowotnych.

5. Ochrona i promocja zdrowia chorych na mukowiscydoze.

6. Podnoszenie wiedzy na temat mukowiscydozy, w szczegdlnosci na
temat sposobdw jej leczenia i rehabilitacji chorych.

7. Wsparcie badan naukowych i edukacji w zakresie mukowiscydozy.

8. Pomoc spoteczna chorym na mukowiscydoze, w tym pomoc rodzinom i
osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz wyréwnywanie szans tych rodzin
i 0séb.

9. Promocja i aktywizacja zatrudnienia chorych na mukowiscydoze.

10. Wspomaganie rozwoju wspodlnot i spotecznosci lokalnych tworzonych
przez chorych na mukowiscydoze i ich rodziny.

11. Aktywnos¢ w obszarze kultury i oswiaty zwigzana z dziataniami na
rzecz chorych na mukowiscydoze.

12. Promocja i propagowanie aktywnosci fizycznej chorych na
mukowiscydoze (w tym dziatalnos¢ rekreacyjna i sportowa).

13. Podejmowanie dziatan na rzecz ochrony chorych na mukowiscydoze
przed zakazeniami uktadu oddechowego.

10. Sposéb realizacji celéw statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposob realizacji celéw statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)
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1. Organizowanie szkolen.

2. Wymiane doswiadczen leczniczo-rehabilitacyjnych miedzy chorymi oraz
personelem medycznym i pomocniczym.

3. Wszechstronng rehabilitacje chorych na mukowiscydoze, w tym oséb
niepetnosprawnych.

4. Pomoc chorym w wyborze zawodu i zatrudnienia dostosowanych do ich
mozliwosci psychofizycznych.

5. Aktywizacje zawodowg chorych na mukowiscydoze pozostajgcych bez
pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy.

6. Dziatalno$¢ wydawnicza.

7. Dziatalnos¢ popularyzatorsko-propagandowa.

8. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej,
zmierzajacych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegdlnosci na temat sposobow jej leczenia i rehabilitacji chorych.

9. Pomoc chorym w uzyskiwaniu lekow i sprzetu rehabilitacyjnego oraz w
dostepie do

1. wiasciwego leczenia.

10. Pomoc chorym w organizowaniu odpowiedniego dla stanu ich zdrowia
wypoczynku (w tym: kolonie, wczasy, zielone szkoty i obozy lecznicze lub
rehabilitacyjne).

11. Wspétdziatanie z jednostkami stuzby zdrowia w zakresie poprawy
opieki medycznej nad chorymi.

12. Wspétprace z osrodkami dydaktycznymi oraz lekarzami zajmujgcymi
sie chorymi na mukowiscydoze.

13. Wdrazanie wspdtczesnych zasad leczenia mukowiscydozy, szczegdlnie
w warunkach domowych.

14. Tworzenie i prowadzenie niepublicznych zaktadéw opieki zdrowotne;j.
15. Wspdtdziatanie z jednostkami resortu oswiaty i wychowania w celu
zapewnienia chorym odpowiedniej opieki pedagogiczno-psychologiczne;j.
16. Udzielanie pomocy finansowej chorym na mukowiscydoze (w tym:
zapomogi losowe, stypendia, dofinansowanie lekdw, rehabilitacji, edukacji
i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan dla potrzeb osdb
niepetnosprawnych).

17. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej, majacych
na celu poprawe jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

18. Wspétprace z innymi organizacjami i stowarzyszeniami w kraju i za
granicg, ktdrych celem jest dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych
oraz chorych na mukowiscydoze i inne choroby rzadkie.

19. Pozyskiwanie srodkéw finansowych na dziatalnos$¢ statutowg, w tym
organizowanie zbidrek publicznych.

20. Wspotprace z osrodkami kulturalnymi, sportowymi i rekreacyjnymi.
21. Wspétprace z jednostkami administracji rzgdowej i samorzgdowej w
celu realizacji zadan publicznych w zakresie sportu, rekreacji i kultury.

22. Organizacje i promowanie wolontariatu.

23. Prowadzenie innych dziatan sprzyjajacych realizacji statutowych celéw
Towarzystwa.

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2017 r. swoje gtéwne dziatania realizowato w
nastepujacy sposéb:

I. Programy pomocowe i wsparcie indywidualne dla oséb chorych na mukowiscydoze:

1. PTWM udzielato bezposredniej pomocy chorym na mukowiscydoze w zapewnieniu finansowania
leczenia, rehabilitacji medycznej, fizjoterapii poprzez refundacje zakupionych lekdw, odzywek, witamin,
suplementéw, sprzetu do fizjoterapii, kosztéw domowej rehabilitacji, turnuséw rehabilitacyjnych,
dojazddw na leczenie, pobytu opiekunéw w trakcie hospitalizacji chorych, podnoszenia kwalifikacji
zawodowych, adaptacji mieszkan na potrzeby chorych, finansowania odptatnych swiadczen
medycznych. Finansowanie odbywato sie:

a) ze $rodkéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach chorych. W 2017 Towarzystwo
obstugiwato 746 subkont 1% oraz 648 subkont darowizn. Subkonta dla podopiecznych PTWM w 100%
prowadzone sg bezptatnie. Koszty obstugi subkont pokrywane s3 ze srodkéw statutowych.
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1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

b) ze wsparcia finansowego udzielonego ze srodkéw statutowych PTWM. W 2017 roku udzielono
wsparcia finansowego tgcznie 49 osobom.

2. W 2017 r. realizowanych byto 5 projektéw z zakresu szeroko pojetej domowej i sportowe;j
rehabilitacji, ktére finansowane byty ze srodkéw PFRON oraz wiasnych. Uczestniczyto w nich ponad 220
0s6b z terenu catej Polski. W projektach zatrudnionych byto: ponad 70 fizjoterapeutdow, 15
coachéw/psychologéw, 6 dietetykow.

W marcu 2017 r. zakonczono realizacje projektow:

- Aktywni w rehabilitacji — zintegrowana rehabilitacja przez sport dla chorych na mukowiscydoze

- Kompleksowa rehabilitacja oséb chorych na mukowiscydoze

W 2017 r kontynuowano 2-letni projekt pn. Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na
mukowiscydoze, w ktérym uczestniczyto 68 oséb oraz rozpoczeto realizacje 2 nowych projektéw:

- Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze Il dla 100 uczestnikow

- Sportowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze dla 36 uczestnikéw

Celem kazdego z tych projektéw jest poprawa samodzielnosci chorych na mukowiscydoze, szczegdlnie
nauka samodzielnej rehabilitacji (autodrenazu z uzyciem technik dostosowanych do potrzeb i
mozliwosci uczestnika), wdrozenie do treningdw i przygotowanie do zawoddw sportowych, a takze
edukacja i doskonalenie kompetencji dotyczacych zapobiegania zakazeniom uktadu oddechowego,
prawidtowego zywienia, a takze wdrazanie aktywnosci sportowej. Z chorymi w zaleznosci od projektu
pracujg specjalisci fizjoterapeuci, psycholodzy lub coache, dietetycy. Projekty sg realizowane w
zaleznosci od odstepnosci przeszkolonych specjalistow i mozliwosci ich dojazdu do miejsca
zamieszkania uczestnikow. Zajecia prowadzone sg indywidualnie, najczesciej w domu chorego lub (w
zaleznosci od mozliwosci) w obiektach sportowych. Efekty uczestnictwa w projektach rehabilitacji to
przede wszystkim poprawa systematycznosci i techniki wykonywanych zabiegéw oraz zwiekszenie
motywacji do ich samodzielnego stosowania, a to w bardzo wymierny sposéb przektada sie na poprawe
stanu zdrowia chorych.

Projekty domowej rehabilitacji dla chorych na mukowiscydoze to innowacyjna i unikatowa inicjatywa
realizowana wyfgcznie przez Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg, ktérg Towarzystwo realizuje
od 2010 roku stale poszerzajac zakres terytorialny i liczbe uczestnikéw oraz szkolgc nowych
fizjoterapeutow do pracy z chorymi.

3. Kontynuowano projekty zwigzane z poradnictwem w zakresie problemdw socjalnych, prawnych,
psychologicznych, fizjoterapii i zywienia dla chorych. Wszystkie ponizsze zadania realizowane byty ze
Srodkow statutowych Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza:

a) bezptatna infolinia dla chorych na mukowiscydoze, w ramach, ktérej mozna skorzysta¢ z porady
prawnika, fizjoterapeuty, dietetyka oraz pielegniarki sanitarno-epidemiologicznej w zakresie zasad
higieny i zapobiegania zakazeniom uktadu oddechowego.

b) poradnictwo z zakresu fizjoterapii i zywienia a takze wsparcie psychologiczne dla chorych na
mukowiscydoze leczonych w Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu GruzZlicy i Chordb Ptuc w
Rabce-Zdroju poprzez zatrudnienie fizjoterapeuty, dietetyka oraz psychologa dedykowanych do pracy z
chorymi na mukowiscydoze.

¢) W siedzibie PTWM stale mozna byto uzyska¢ porady z zakresu spraw socjalnych, przystugujacych
uprawnien, swiadczen, nauczania indywidualnego, refundacji sprzetu rehabilitacyjnego oraz uzyskac
porade i pomoc w zakresie indywidualnego pozyskiwania srodkow na leczenie i rehabilitacje

4. PTWM kontynuowato dziatalno$¢ wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego dla chorych
na mukowiscydoze. W ramach tego projektu chorzy mogli nieodptatnie wypozyczaé sprzet niezbedny
do codziennej fizjoterapii i codziennego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze. Sprzet do
wypozyczalni zakupiony zostat z pozyskanych darowizn finansowych. Kwota przeznaczona na
wyposazenie wypozyczalni w 2017 r. to 84496 zt. Obstuga tej dziatalnos$ci w catosci finansowana jest ze
srodkow statutowych PTWM.

5. PTWM prowadzito w ramach odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego sprzedaz
wysokokalorycznych odzywek, witamin i suplementéw diety. Produkty, ktdre mozna naby¢ za
posrednictwem PTWM sg dostepne w istotnie nizszych niz rynkowe cenach. Dzieki temu znacznie
wieksza ilos¢ chorych na mukowiscydoze moze sobie pozwoli¢ na zakup i stosowanie tego rodzaju
suplementacji. Obstuga tej dziatalnosci w catosci finansowana jest ze srodkéw statutowych PTWM.

6. W ramach pomocy chorym i cztonkom ich rodzin PTWM pozyskiwato i rozdysponowywato wsréd
podopiecznych dary rzeczowe, w tym w szczegdlnosci stodycze, zabawki, ksigzki, artykuty szkolne i
plastyczne, kosmetyki i artykuty spozywcze

Il. Dziatania wydawnicze

1. W 2017 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg kontynuowato projekt wydawniczy
polegajacy na opracowaniu, wydaniu i rozdystrybuowaniu 4 numerdw czasopisma, kazde w naktadzie
2500 egzemplarzy, dedykowanego dla chorych, cztonkéw ich rodzin, a takze cztonkdéw i sympatykéw
PTWM pod nazwg ,,Mukowiscydoza”. Projekt realizowany byt ze sSrodkéw PFRON. W ramach projektu
PFRON

Druk: MPiPS




2. ,Moje zycie jest cudem”, ktéra dystrybuowana jest nieodpfatnie, jako materiat edukacyjny budujacy
Swiadomos¢é mukowiscydozy oraz w symbolicznej ilosci ksigzka ta jest sprzedawana na aukcjach
charytatywnych.

3. Organizacja trzech ekspozycji wystawy fotograficznej ,,Do utraty tchu...” majacej na celu poszerzenie
Swiadomosci i wiedzy na temat mukowiscydozy. W styczniu 2017 roku mozna byto obejrze¢ wystawe
podczas oficjalnego otwarcia Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym, pot roku
pdzniej podczas dorocznej konferencji dla rodzicéw i opiekundéw w Falentach, we wrzesniu przy okazji
Biegu po Oddech zawitata na dwa miesigce do Parku Miejskiego w Zakopanem.

Ill. Dziatania edukacyjne skierowane do chorych, rodzin chorych i do kadry medyczne;j

W ramach dziatat majgcych na celu poprawe wiedzy na temat mukowiscydozy, w szczegdlnosci na
temat sposobdw jej leczenia i rehabilitacji chorych w 2017 r. Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydozg zrealizowato badz wzieto udziat w nastepujace aktywnosciach:

1. 18.02. — , Postepowanie zywieniowe w mukowiscydozie” szkolenie zaawansowane dla dietetykow
zajmujgcych sie pacjentami chorym na mukowiscydoze. (Szpital Kliniczny im. Karola Jonschera w
Poznaniu) — organizator PTWM

2. 04.03. — Spotkanie todzkiej Grupy Wsparcia majace na celu wymiane doswiadczen a takze spotkanie
z dietetykiem i wykfad diabetologa na temat cukrzycy w mukowiscydozie oraz integracje opiekunéw
(sala konferencyjna Szpitala im. J. Korczaka w todzi) — organizator tddzka Grupa Wsparcia PTWM
3.29.04. — Spotkanie Podkarpackiej Grupy Wsparcia majace na celu wymiane doswiadczen, wyktad i
warsztaty z dietetykiem klinicznym oraz integracje opiekunéw (sala konferencyjna Szpitala
Wojewddzkiego nr 2 w Rzeszowie) - organizator Podkarpacka Grupa Wsparcia PTWM

16-18 06. Odbyto sie w Falentach kolejne ogdlnopolskie szkolenie PTWM dla cztonkdw rodzin chorych
na mukowiscydoze: Kompleksowa opieka nad chorym na mukowiscydoze. Udziat w szkoleniu, na ktére
skfadato sie kilka blokéw wyktadowych oraz warsztaty fizjoterapeutyczne, psychologiczne, socjalne
wzieto ponad 200 uczestnikow. Konferencja byta potgczona z obchodami XXX-lecia powstania PTWM
oraz wyborami uzupetniajgcymi do Zarzadu — organizator PTWM

4, 28.09-1.10. Miedzynarodowa Konferencja CFBetterTogether, w ktdrej uczestniczyli przedstawiciele
$wiata medycznego i organizacji pacjenckich z 14 krajéw Europy Srodkowej i Wschodniej oraz
Batkandow, PTWM reprezentowat Waldemar Majek, Prezes ZG

5.21-22.10 W Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym odbyto sie szkolenie wstepne
z zakresu fizjoterapii w mukowiscydozie. W szkoleniu udziat wzieto ponad 40 fizjoterapeutdw z catej
Polski rozpoczynajgcych prace w projektach domowej rehabilitacji realizowanych przez PTWM.
Program obejmowat podstawowe informacje dotyczace samej choroby i fizjoterapii, jako metody jej
leczenia — organizator PTWM

6. 4.11. Warsztaty fizjoterapeutyczne dla 44 opiekundw chorych (Kliniczny Regionalny Osrodek
Rehabilitacyjn0-Edukacyjny w Rzeszowie) - organizator Podkarpacka Grupa Wsparcia PTWM

7.20.11. — Odbyta sie konferencja naukowa pn. ,,Mukowiscydoza — Rehabilitacja-Sport” w
Podhalanskiej Panstwowej Wyzszej Szkole Zawodowej w Nowym Targu. Program konferencji
obejmowat zagadnienia dotyczgce najnowszych trendéw w leczeniu objawowym oraz fizjoterapii
chorych na mukowiscydoze Wyktady prowadzili m.in. specjalisci IGICHP w Rabce. W konferencji udziat
wzieto ok 500 studentéw i wyktadowcdw.

IV. Pomoc dla osrodkow leczenia Mukowiscydozy

1. Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym. 4.01.2017 nastgpito oficjalne otwarcie
Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Szpitalu w Dziekanowie Lesnym. Otwarcie zaszczycili swoja
obecnoscig m.in. Wiceminister Zdrowia Krzysztof tanda i Marszatek Wojewddztwa Mazowieckiego
Adam Struzik. PTWM, jako partner spoteczny utworzenia centrum podczas obchoddw swojego
jubileuszu XXX-lecia zostato uhonorowane najwyzszym wyrdznieniem przyznawanym przez Marszatka
Struzika - medalem Pro Mazovia. Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Lesnym to wspdlny
sukces Samorzadu Wojewddztwa Mazowieckiego, szpitala w Dziekanowie Lesnym, Instytutu Matki i
Dziecka w Warszawie, kierownik Centrum prof. Doroty Sands i Polskiego Towarzystwa Walki z
Mukowiscydozg. Dzieki bardzo dobrej wspdtpracy w dwa lata udato sie znalez¢ srodki finansowe i zrobi¢
remont catego liczgcego ponad 1, 4 tys m2 trzykondygnacyjnego skrzydta. Na parterze znalazty sie
pracownie diagnostyczne z najnowoczesniejszym sprzetem pozwalajgcym na kompleksowg diagnostyke
choréb uktadu oddechowego oraz na prowadzenie dziatalnosci naukowej, a takze pie¢ pokoi
hotelowych i pokdj socjalny dla rodzicow pacjentéw. Na pierwszym pietrze powstat oddziat szpitalny
dysponujacy dwunastoma jedno- i dwuosobowymi salami z wtasnymi tazienkami. Na drugim pietrze
stworzono pierwszg w Polsce poradnie leczenia mukowiscydozy przyjmujgca pacjentéw w systemie
rooming-in. Oznacza to, ze chorzy nie czekajg na wizyte, ale zaraz po przyjsciu do poradni sg
umieszczani jednym z pieciu pokoi, w ktérych odbywajg sie konsultacje specjalistyczne. Takie
rozwigzanie minimalizuje kontakt z innymi chorymi i ryzyko zakazenia krzyzowego. Z Instytutu Matki i
Dziecka przeszedt do szpitala w Dziekanowie Le$nym znakomity multidyscyplinarny zespdt, ktory
aktualnie tworzy 6 lekarzy, 3 dietetykow, kilkanascie pielegniarek, 3 fizjoterapeutéw i psycholog. W
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szpitalu dziata rowniez punkt wsparcia dla rodzicéw prowadzony przez Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydozg.

2. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2017 r. udzielato wsparcia Klinice Pneumonologii i
Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju poprzez nieodptatne uzyczenie sprzetu
diagnostycznego i rehabilitacyjnego oraz udostepnienia sieci Internet dla chorych hospitalizowanych

3. Pododdziat mukowiscydozy w Szpitalu Przemienienia Panskiego w Poznaniu - Polskie Towarzystwo
Walki z Mukowiscydozg zostato partnerem spotecznym utworzenia pododdziatu mukowiscydozy dla
dorostych chorych na mukowiscydoze w Szpitalu Przemienienia Pariskiego w Poznaniu. Pododdziat
mukowiscydozy ma by¢ utworzony poprzez nadbudowe dodatkowej kondygnacji nad obecnym
budynkiem ambulatorium, na ktérej powierzchni powstanie 10 sal jednotézkowych. W ramach
wspotpracy z dyrekcja PTWM sfinansowato program funkcjonalno-uzytkowy i projekt architektoniczny,
ktére pozwolity dyrekcji szpitala wystgpi¢ z wnioskiem o dofinansowanie ze srodkéw Unii Europejskie;j.
Pododdziat zostanie otwarty w potowie 2019 r.

4. Osrodek leczenia mukowiscydozy na Podkarpaciu - Nasze Towarzystwo od 2015 r zabiega o
utworzenie osrodka leczenia mukowiscydozy na bazie Wojewddzkiego Szpitala Klinicznego nr 2 w
Rzeszowie. W 2017 r w szpitalu tym formalnie wydzielono Klinike Alergologii i Mukowiscydozy. Trwajg
rozmowy z wtadzami samorzgdowymi i dyrekcjg szpitala na temat dostosowania infrastruktury oddziatu
do potrzeb chorych na mukowiscydoze.

5. W 2017 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg udzielito wsparcia dla Oddziatu
Pulmonologii Dzieciecej w Centrum Medycznym Karpacz w postaci znalezienia sponsora na zakup
iluminatora naczyniowego.

V. Wsparcie programu przeszczepiania ptuc

1. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg od 11 lat stale wspétpracuje z Fundacjg Zdgzy¢ na Czas
oraz z Klinikg Torakochirurgii i Transplantacji AKH w Wiedniu, gdzie kierowani byli chorzy na
mukowiscydoze, u ktdrych nie byto mozliwe wykonanie transplantacji ptuc w polskich osrodkach. Nasze
Towarzystwo stale organizuje logistyke transplantacyjng — prowadzimy proces kwalifikacji, pomagamy
zorganizowac noclegi i rozliczamy koszty procedur medycznych. W ostatnich latach do osrodka
wiedenskiego kierowane byty niemal wytgcznie dzieci i pacjenci niskorosli, zas ostatnig transplantacje
wykonano w marcu 2017 r. u 11-letniej podopiecznej PTWM, Mileny.

2. W listopadzie 2017 r zostalismy poinformowani przez szpital AKH w Wiedniu o odmowie dalszego
wykonywania transplantacji ptuc u pacjentéw z Polski. W zwigzku z tym, ze pacjenci pediatryczni nie
majg zadnych alternatyw na leczenie transplantacyjne, w tym réwniez na kontynuacje opieki
potransplantacyjnej w kraju PTWM wystgpito do Ministerstwa Zdrowia z prosbg o pomoc w
rozwigzaniu tego problemu i umozliwienie rozpoczecia programu przeszczepien ptuc w warunkach
polskich poprzez wsparcie Kliniki Chirurgii Klatki Piersiowej i Transplantacji w Szczecinie. Jest to jedyny
osrodek, ktory wykonat pionierskg w naszych warunkach operacje przeszczepienia ptatow dolnych ptuc
wiekszego dawcy w miejsce catych ptuc mniejszego biorcy, co stanowi szanse dla niskorostych
pacjentow (nawet u chorych o wzroscie 125cm). PTWM wspiera ten osrodek w staraniach o uzyskanie
dofinansowania prac remontowych w ramach programu rozwoju medycyny transplantacyjnej, co
mamy nadzieje pozwoli na poprawe warunkéw leczenia naszych pacjentéw i otworzy mozliwosci
rozwoju programu transplantacji ptuc u pacjentéw pediatrycznych. Po przeprowadzeniu remontu i
dostosowaniu nowego pododdziatu do potrzeb wynikajgcych z leczenia pacjentow po transplantacji
ptuc znacznie poprawityby sie nie tylko warunki sanitarno-lokalowe i bezpieczenstwo chorych, ale
przede wszystkim mozliwosci zwiekszenia liczby przeprowadzanych zabiegéw, a tym samym szansy
chorych na mukowiscydoze na uzyskanie szerszego dostepu do tej ratujgcej zycie procedury.

3. W grudniu 2017 r Zarzad Gtéwny PTWM udzielit wsparcia dla powstajgcego w ramach
Uniwersyteckiego Centrum Klinicznego w Gdansku osrodka przeszczepien ptuc kierujgc do
Polstransplantu oraz Ministerstwa Zdrowia prosbe jak najszybsze przeprowadzenie procesu akredytacji
ww. oérodka. W zwigzku ze zmianami kadrowymi w Slaskim Centrum Chordb Serca w Zabrzu i
odejsciem zespotu chirurgéw transplantologéw oraz lekarza specjalisty pulmonologa Zarzad PTWM
wyrazit obawe, Ze sytuacja ta moze przyczynic sie do znaczacych ograniczen w przeprowadzaniu
przeszczepien ptuc, a takze trudnosci w dostepie do leczenia potransplantacyjnego. Uzyskalismy
jednakze zapewnienie, ze program transplantacji ptuc u pacjentéw z mukowiscydozg SCCS bedzie
kontynuowany.

VI. Inne Dziatania lobbingowe

W dn. 19.09.2017 w Krakowie Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg przystgpito do MukoKoalicji
— inicjatywy organizacji zwigzanych z Mukowiscydozg, majacej na celu wspétdziatanie w zakresie
poprawy opieki zdrowotnej nad chorymi na mukowiscydoze. Tuz przed formalnym zawigzaniem koalicji
organizacje pacjenckie dziatajgce na rzecz chorych na mukowiscydoze skierowaty do Ministerstwa
Zdrowia wspodlne wystgpienie zwigzane z publikacjg Projektu obwieszczenia Ministra Zdrowia w
sprawie wykazu refundowanych lekéw, srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego
oraz wyrobow medycznych, ktore weszto w zycie 1 wrzesnia 2017 r. i w ktérym w wyniku obnizenia
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wysokosci limitu finansowania leku Kreon 25 000 koszt zakupu 1 opakowania wzrdst z 0 zt do 11, 69 zt.
Pismo skierowano takze do wiadomosci do producenta. Niestety, Ministerstwo Zdrowia nie odniosto
sie do naszego w i nie wyjasnito zaistniatej sytuacji. W odpowiedzi na interpelacje parlamentarng
uzyskalismy informacje, ze przyczyng podwyzszenia ceny Kreonu 25000 wynika z oparcia wyliczen ceny
leku na limicie leku Lipancrea 16000. Jedynym sposobem na obnizenie ceny leku bytaby, zatem tylko
decyzja producenta o obnizeniu ceny leku do poziomu limitu wyznaczonego przez Lipancrea 16000.
Ponadto w pierwszej potowie roku 2017 PTWM uczestniczyto w spotkaniach z Wiceministrem Zdrowia
Krzysztofem tandg w sprawie wdrozenia kompleksowej opieki zdrowotnej nad chorymi na
mukowiscydoze.

VII. Pozostate aktywnosci PTWM, w tym imprezy sportowe i integracyjne

1. 4.02 — | Podkarpacki Bal Charytatywny zgromadzit 280 oséb. Catkowity dochdd zostat przeznaczony
na potrzeby podopiecznych PTWM.

2.13-24.02 Zmieniamy sie dla Was — pod takim hastem w biurze PTWM w Rabce Zdroju rozpoczeto
prace remontowe pomieszczen. Dzieki Fundacji ING Dzieciom ,Dobry Pomyst”, zaangazowaniu
zaprzyjaznionych firm budowlanych, jak réwniez pracownikéw PTWM udato sie odmalowac,
wyremontowac i wygospodarowac aneks kuchenny oraz kacik dla najmtodszych odwiedzajgcych. Koszt
catego projektu zostat pokryty z pozyskanych darowizn niefinansowych i udzielonemu wsparciu
finansowemu na ten cel.

3. 9.03 —Health Challenges Congress w Katowicach, przedstawiciele Zarzadu brali udziat w debacie
»Choroby rzadkie — problemy pacjentéw, ich opiekundéw i systemu opieki zdrowotnej”

4. 4.04 — Udziat przedstawicieli Zarzagdu w otwarciu Lubuskiego Centrum Pulmonologii w Torzymiu

5. Maj 2017 — otwarcie punkt wsparcia dla rodzicéw Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydoza.
przy Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie LesSnym

6. Czerwiec 2017 — Rowerem po 100 milionéw oddechdéw — rywalizacja w ramach odLOTTOwej jazdy z
OSHEE organizowanej przez Fundacje Lotto. Projekt PTWM pn. , Aktywnie kontra muko” zakwalifikowat
sie do drugiego etapu rywalizacji polegajgcej na wykreceniu jak najwiekszej liczby kilometréw.
Ostatecznie druzyna PTWM liczyta 596 zaangazowanych uczestnikéw, zajmujgc 14 miejsce na 50
rywalizujgcych organizacji.

7.3.09 — 1l Bieg po oddech, w charytatywnej imprezie udziat w biegu na dystansie 5 km wzieto 719
zawodnikow z catej Polski na czele z Justyng Kowalczyk, catkowity dochdd przeznaczony zostat na cele
statutowe PTWM, w tym wsparcie finansowe podopiecznych.

8.19.09. — Przystgpienie do MukoKoalicji, podpisanie umowy koalicyjnej

9. 2.12 - Mikofajki dla Mukoludkdéw czwarta edycja $wigtecznej akcji wsparcia oséb chorych na
mukowiscydoze. Mikofajki dla Mukoludkéw to zaangazowanie setek wolontariuszy, kilkudziesieciu
szkdt, przedszkoli oraz sklepdow na terenie Rabki Zdroju, Nowego Targu, Zakopanego, Warszawy i okolic.
W ramach akcji mikotajkowej, w tym roku szkoty organizowaty dodatkowo zbidrki na terenie swoich
placéwek, jak rowniez organizowaty szkolne wydarzenia, aby wesprzeé zbidrke, W sumie zebralismy
dary rzeczowe oraz srodki finansowe, z czego przygotowano i wystano 944 paczki do podopiecznych.
10. Internetowe narzedzia do pozyskiwania srodkéw — zbidrki organizowane przy wsparciu Dziatu
Fundraisingu PTWM:

- Siepomaga — narzedzie do zbidrki srodkéw finansowych dla podopiecznych. W roku 2017 za pomoca
Siepomaga uzbierano 441 918,07 zt.

- Charytatywni Allegro — portal internetowy do wystawiania przedmiotow z przeznaczeniem na cele
charytatywne.

- Fani Mani — robigc zakupy w Internecie darczyncy majg mozliwos¢ wsparcia otwartych celéw poprzez
strone FaniMani, przekazujgc 1-2% wartosci zakupow na wybrany cel.

11. W ciggu catego roku 2017 ramach pozwolenia MSWIA przeprowadzono 65 zbidrek pn. ,, 100
MILIONOW ODDECHOW DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE” na wsparcie w zakupie lekéw, pokrycie
kosztéw rehabilitacji itp. W ramach zbiérek na cele statutowe zorganizowano m.in.

- Listopadowe kwesty w 5parafiach w Rabce Zdroju i okolicach.

- 18-19.11 — Turniej Pitki Noznej im. Rotmistrza Pileckiego, podczas ktérego odbyta sie zbidrka publiczna
na rzecz podopiecznych PTWM

- 2-3.12 — Turniej Pitki Noznej Be a Star Football Academy, podczas ktérego odbyta sie zbidrka publiczna
na rzecz podopiecznych PTWM.
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2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji)

O 0O o

gmina
kilka gmin
powiat

kilka powiatéw

[] wojewddztwo
[] kilka wojewodztw
B caly kraj

[] poza granicami kraju

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

4000

Osoby prawne

300

2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcéw, na rzecz |nie dotyczy
ktérych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego

f* 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 p6zn. 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 kodow), zaczynajqc od gtownego przedmiotu
dziatalnosci
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http://www.stat.gov.pl/klasyfikacje/pkd_07/pkd_07.htm

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Udzielanie pomocy
finansowej chorym na
mukowiscydoze w
postaci bezposredniego
wsparcia finansowego z
okresleniem celu na jaki
moze ono zostac
wydatkowane (w tym:
zapomogi losowe,
stypendia,
dofinansowanie lekow,
rehabilitacji, edukacji i
wypoczynku oraz
adaptacji mieszkan dla
potrzeb oséb
niepetnosprawnych)

W szczegdlnych
przypadkach srodki
finansowe z
przyznanego wsparcia
mogg by¢
wydatkowane na
dofinansowanie
turnuséw
rehabilitacyjnych i
pobytéw klimatycznych
dla chorych na
mukowiscydoze, a
takze adaptacje
mieszkan w tym w
szczegdlnosci kuchni i
tazienek jako miejsc, w
ktérych istnieje
podwyzszone
zagrozenie
bakteriologiczne dla
chorych na
mukowiscydoze.

88.99.Z

dziatalnosc¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Podejmowanie
wszelkich dziatan
niewymienionych wyzej
majacych na celu
poprawe jakosci zycia
chorych na
mukowiscydoze.
Towarzystwo
zrealizowato projekt
PFRON ,, Poradnictwo
dla chorych na
mukowiscydoze”, w
ramach ktorego
pracownicy PTWM
udzielali porad chorym
na mukowiscydoze i
cztonkom ich rodzin z
zakresu uprawnien,
dostepnych form
pomocy, pomocy
psychologicznej i
obstugi sprzetu do

94.99.Z
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rehabilitacji. Porady
udzielane byty droga
internetowq oraz w
placéwkach
prowadzonych w
Instytucie Gruzlicy i
Choroéb Ptuc w Rabce-
Zdroju oraz w Centrum
Leczenia
Mukowiscydozy w
Dziekanowie Le$nym.
Ponadto, niezaleznie od
projektu PFRON
Towarzystwo ze
Srodkow statutowych
kontynuowato
poradnictwo z zakresu
fizjoterapii i zywienia a
takze wsparcie
psychologiczne dla
chorych na
mukowiscydoze
leczonych w Klinice
Pneumonologii i
Mukowiscydozy
Instytutu Gruzlicy i
Choroéb Ptuc w Rabce-
Zdroju poprzez
zatrudnienie
fizjoterapeutow,
dietetyka
dedykowanych do
pracy z chorymi na
mukowiscydoze.
Ponadto udzielano
porad z zakresu
dostepnychi
przystugujacych
Swiadczen w zakresie
zasitkow, rent
socjalnych, rodzinnych i
innych. Pomoc w
okreslaniu, czy
podopiecznym
przystuguje wsparcie ze
strony instytucji
Panstwowych takich jak
PCPR, GOPS i MOPS.
Informowanie o
przystugujacych
refundacjach NFZ na
zakup sprzetu do
inhalacji i urzadzen do
fizjoterapii,
informowanie o
dostepnych
programach
pomocowych PFRON
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dziatalnosc¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Wszechstronna
rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze, w tym
oséb
niepetnosprawnych. W
zakresie dziatalnosci
fizjoterapeutycznej
prowadzono w trybie
ciggtym konsultacje
fizjoterapeutyczne dla
pacjentéw leczacych sie
w Instytucie Gruzlicy i
Choréb Ptuc w Rabce
Zdroju w czasie wizyt
ambulatoryjnych.
Pacjenci, ktorzy
hospitalizowani byli w
IGIChP mieli
zapewniong opieke w
zakresie fizjoterapii
ukfadu oddechowego.
Realizowano szereg
projektow domowej
rehabilitacji, w ramach
ktérych chorzy na
mukowiscydoze mieli
zapewniong regularng
rehabilitacje uktadu
oddechowego przez
fizjoterapeute w swoim
miejscu zamieszkania.
Dodatkowo
prowadzony byt
réwniez program
poradnictwa w postaci
infolinii w ramach
ktérego, mozna byto
uzyskac telefonicznie
porade z zakresu
fizjoterapii uktadu
oddechowego.

86.90.A

4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

f* Tak
7 Nie

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
odpftatnej 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 gfownego przedmiotu
dziatalnosci
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Sfera dziatalnosci pozytku

publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Pomoc chorym w
dostepie do wtasciwego
leczenia — w zakresie
zwrotu poniesionych
przez Towarzystwo
kosztéw nabycia
suplementéw diety
oferowanych chorym.
W ramach odptatnej
dziatalnosci
prowadzona byta
sprzedaz
wysokokalorycznych
odzywek, suplementéw
diety i probiotykow.
Istotg dziatalnosci byto
umozliwienie chorym
na mukowiscydoze
zakupu w/w w cenach
istotnie nizszych niz
rynkowe. Taka pomoc
powoduje istotne
obnizenie kosztéow
codziennego
funkcjonowania
chorych na
mukowiscydoze.
Suplementacja
witaminowa oraz
zwiekszanie
kalorycznosci positkow
stanowi w
mukowiscydozie bardzo
istotny element
codziennego leczenia.
Suplementacja nie
podlega refundacji, a jej
koszty stanowig istotne
obcigzenie budzetu
rodzin oséb chorych na
mukowiscydoze.

47.91.Z

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza

{+ Tak
" Mie
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5.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie

sprawozdawczym, a takze kodu/éw PKD 2007

odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi

wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podaé

informacje na temat trzech gtdwnych rodzajow dziatalnosci (podanie

maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

73.11.Z

W zakresie prowadzonej dziatalnosci
reklamowej w ramach zawartych uméw
przeprowadzono dziatania marketingowe
zlecajgcych polegajace na upowszechnianiu
logo, promocji wizerunku i budowaniu
Swiadomosci marki zleceniodawcy.
Wspomniane dziatania reklamowe zostaty
zrealizowane m.in. w ramach organizowanego
dziatania w postaci biegu charytatywnego ,Bieg
po Oddech”. Wydarzenie potgczone byto z
imprezami towarzyszgcymi dla uczestnikéw i ich
rodzin. W zakresie prowadzonej dziatalnosci
reklamowej prowadzona jest takze stata
wspotpraca z Miejskim Osrodkiem Kultury w
Rabce Zdroju, jak réwniez podczas corocznej
organizacji Ogolnopolskiego szkolenia dla
cztonkdéw rodzin oséb chorych na
mukowiscydoze w Falentach.

93.19.Z

W ramach prowadzonej dziatalnosci
gospodarczej przygotowano i zorganizowano
charytatywny bieg na dystansie 5 kilometréw
pod nazwa ,,Bieg po Oddech” w Zakopanem.

W imprezie oraz towarzyszgcym pikniku
rodzinnym, ktéry miat miejsce w Parku Miejskim
Zakopanego udziat wzieto ponad 900 oséb z
catej Polski (w tym prawie 600 uczestnikow
biegu). Byli to zaréwno zawodowi sportowcy,
jak réwniez amatorzy biegania. Do udziatu

w biegu zgtosito sie ponad 30 oséb chorych na
mukowiscydoze. Catkowity dochdd z organizacji
sportowego wydarzenia przeznaczony zostat na
cele statutowe PTWM.

11l. Przychody i koszty organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

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

4,800,371.70 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

4,176,140.52 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

171,763.06 zt

c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej

146,531.66 zt

d) Przychody finansowe

285,006.86 zt

e) Pozostate przychody

20,929.60 zt

2. Informacja o zrédtach przychodéw organizacji

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od osdb fizycznych

2,134,341.36 zt

2.2. Ze zrédet publicznych ogoétem:

1,102,423.95 zt

a) ze srodkoéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych

0.00 zt
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b) ze sSrodkéw budzetu panstwa

0.00 zt

c) ze sSrodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego

0.00 zt

d) ze Srodkéw panstwowych funduszy celowych

1,102,423.95 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

936,589.16 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

10,057.52 zt

b) z darowizn od o0sdb fizycznych

721,215.29 7t

c) z darowizn od 0s6b prawnych

145,967.80 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbiorek publicznych, kwest) 59,348.55 zt
e) ze spadkdw, zapisow 0.00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw majatkowych) 0.00 zt

2.4. Z innych zrédet

627,017.23 zt

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

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

8,743,260.28 zt

3.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej

w okresie sprawozdawczym ogétem

2,134,341.36 zt

3.3. Dziatania, na ktére wydatkowano srodki pochodzace 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

[any

Sprzedaz odzywek i suplementéw diety

20,378.57

N

Udzielanie wsparcia finansowego w zakupie lekéw, suplementdéw diety, sprzetu rehabilitacyjnego
dla podopiecznych

55,538.54 zt

Prowadzenie poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze

188,216.90 zt

IS

Srodki przekazane zgodnie z wola podatnika na konkretnych podopiecznych, ktérzy wydatkowali
je na leczenie, rehabilitacje, aktywizacje zawodowa chorych oraz adaptacje mieszkan na potrzeby
chorego

1,797,704.04 zt

3.4. Cele szczegotowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od o0sdb fizycznych, wskazane przez podatnikow
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

[

Srodki przekazane zgodnie z wola podatnika na konkretnych podopiecznych, ktérzy wydatkowali
je na leczenie, rehabilitacje, aktywizacje zawodowa chorych oraz adaptacje mieszkan na potrzeby
chorego

1,797,704.04 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

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

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem:

4,874,009.69 zt

2,134,341.36 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

4,253,309.70 zt

2,113,962.79 zt
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b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 192,141.63 zt 20,378.57 zt

c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 81,837.98 zt

d) koszty finansowe 20,271.75 zt

e) koszty administracyjne 326,023.86 zt

f) pozostate koszty ogotem 424.77 zt 0.00 zt
4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% podatku 218.70 #

dochodowego od oséb 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 -77,169.18 zt
5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego -20,378.57 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 64,693.68 zt

w tym: wysokos¢ srodkow przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 64,693.68 zt

IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

<

z podatku od nieruchomosci

1. Organizacja korzystata z nastepujacych

_ z podatku od towaréw i ustug
zwolnien

z optaty skarbowej
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji wraz z kwotg
przyznanego zwolnienia)

z optat sgdowych

B I R R N

z innych zwolnien, jakich:

[~ nie korzystata

W z podatku dochodowego od oséb prawnych

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1,102,423.95 zt
0.00 zt
0.00 z
0.00 z
0.00 zt
0.00 z

0.00 zt

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
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

pozn. zm.)

" Tak
& Mie

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania,
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo:

(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)

I N O N BN BN

witasnosé

uzytkowanie wieczyste

najem
uzytkowanie
uzyczenie
dzierzawa

nie korzystata

V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

Druk: MPiPS

15




1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy

(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w
organizacji)

14.0 oséb

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
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pot etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

12.3 etatow

1.3. Liczba oséb w organizacji $wiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

87.0 0s6b

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkow

f* Tak
" Nie

1,335.00 os6b fizycznych

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

7.00 os6éb 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 niezwiqzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
czy przedstawiciele wtadz organizacji)

f* 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)

399.00 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie

. ; . . 0.00 os6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym:
b) inne osoby 399.00 os6b
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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 swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

22.00 osdéb

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

16.00 os6b

tym:
b) inne osoby

6.00 0s6b

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 OKw
okresie sprawozdawczym)

25.00 os6b

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

10.00 os6b

tym:
b) inne osoby

15.00 osé6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

831,400.26 zt

a) z tytutu umow o prace

361,681.45 zi

- wynagrodzenie zasadnicze

274,551.20 z

- nagrody 3,342.00 z
- premie 3,339.53 zt
- inne $wiadczenia 80,448.63 zt

b) z tytutu umow cywilnoprawnych

469,718.81 zt

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
pozytku publicznego

831,400.26 zt

- a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

12,5642.92 zt

tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego

818,857.34 zt

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
gospodarczg organizacji

0.00 z

4. Wysokos¢ 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 (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowanq kwote przez 12 (miesiecy)

5,061.41 zt

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. Wysokosc 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 zt

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)

69,283.36 zt
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8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

8,328.24 z

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

0.00 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajgcego, 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 swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

8,328.24 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen

(Mozna podzielic sie z opiniq publiczng dodatkowymi uwagami dotyczqcymi
poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji, wowczas nalezy wpisac
te uwagi w przygotowane pole)

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak
® Nig

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
" 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
: o : A ' Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji :
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy poda¢ 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
1|Trening samodzielnego Zwiekszenie samodzielnosci Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 469,730.68 zt

funkcjonowania chorych na

oraz uczestnictwa w zyciu

Os6b Niepetnosprawnych

mukowiscydoze spotecznym i zawodowym
chorych na mukowiscydoze
0s6b niepetnosprawnych
poprzez nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do samodzielnego
funkcjonowania
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N

Kompleksowa rehabilitacja |Zwiekszenie samodzielnosci i Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 576,000.00 zt
0s6b chorych na zaradnosci osobistej oraz Oso6b Niepetnosprawnych
mukowiscydoze Il zwiekszenie aktywnosci
spotecznej i zawodowej
uczestnikow - oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez
nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do ich
samodzielnego funkcjonowania.

w

Sportowa rehabilitacja Zwiekszenie samodzielnosci Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 198,900.00 zt
chorych na mukowiscydoze |oraz poprawa jakosci zycia i Oso6b Niepetnosprawnych
uczestnictwa w zyciu
spotecznym oséb
niepetnosprawnych, chorych na
mukowiscydoze poprze ich
uczestnictwo w indywidualnych
treningach sportowych i
imprezach sportowych oraz
zajeciach majgcych na celu
nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
samodzielnej, aktywnej
rehabilitacji.

N

Opracowanie i wydawanie |Udzielanie informacji osobom |Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 45,505.70 zt
czasopisma niepetnosprawnym chorym na |Osdb Niepetnosprawnych
"Mukowiscydoza" mukowiscydoze oraz osobom z
ich otoczenia poprzez
opracowanie i wydawanie
wydawnictwa ciggtego
dotyczacego problematyki
zwigzanej z
niepetnosprawnoscia.

IX. Informacja dotyczaca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym zamoéwien
publicznych
(Nalezy wpisac 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 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 * Nie
2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp Przedmiot zamdwienia Nazwa organu Kwota

X. Informacje uzupetniajace

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

Lp Nazwa spofki 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 kontrolujgcy Liczba kontroli
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4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z p6zn. zm.) lub
rozporzgdzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku badania
sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)

& Tak
' Nie

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

Waldemar Majek
Magdalena Czerwinska-Wyraz
04.06.2018
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