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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

2020-10-07

POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

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

Miejscowo$é 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 Sqdowym |2001-12-06
4. Da?ta uzyskania statusu organizacji pozytku 2004-10-19
publicznego
5. Numer REGON 00128074000000 6. Numer KRS 0000064892
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Waldemar Majek Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Magdalena Czerwinska- Wiceprezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkow organu zarzqdzajgcego) Wyraz
Magdalena Moranska Sekretarz Zarzadu TAK
Anna Mazur-Gatka Skarbnik Zarzadu TAK
Monika Raczkiewicz Cztonek Zarzadu TAK
Agnieszka Zienkiewicz Cztonek Zarzadu TAK
Michat Zych 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 Wohpisany do KRS

Artur Brzyski Przewodniczacy TAK
Gtéwnej Komisji
Rewizyjnej

Jézef Jaworski Cztonek Gtownej Komisji TAK
Rewizyjnej

Pawet Piwecki Cztonek Gtownej Komisji TAK
Rewizyjnej

Grzegorz Kucharuk Cztonek Gtownej 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
szczegoblnosci wspodtdziatanie 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 0s6b.

9. Promocja i aktywizacja zatrudnienia chorych na mukowiscydoze.

10. Wspomaganie rozwoju wspélnot 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 dziatalnosc¢ rekreacyjna i sportowa).

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

10. Sposab 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 zawodowag chorych na mukowiscydoze pozostajgcych bez
pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy.

6. Dziatalnos¢ wydawnicza.

7. Dziatalnosc¢ popularyzatorsko-propagandowa.

8. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej,
zmierzajacych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegoblnosci na temat sposobodw 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. Wspotdziatanie z jednostkami stuzby zdrowia w zakresie poprawy
opieki medycznej nad chorymi.

12. Wspodtprace 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 zaktaddéw opieki zdrowotne;j.
15. Wspoétdziatanie 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 oséb
niepetnosprawnych).

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

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

19. Pozyskiwanie srodkow finansowych na dziatalnos¢ statutowg, w tym
organizowanie zbiérek publicznych.

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

22. Organizacje i promowanie wolontariatu.

23. Prowadzenie innych dziatan sprzyjajacych realizacji statutowych celow
Towarzystwa.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg (PTWM) w 2019 r. swoje gtdwne dziatania realizowato w nastepujgcy 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 m.in. zakupionych lekéw, odzywek, witamin, suplementéw, sprzetu do fizjoterapii,
kosztéw domowej rehabilitacji, turnusow rehabilitacyjnych, dojazdow 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 srodkéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach chorych. Na koniec 2019 r. PTWM obstugiwato 888 subkont 1%
oraz 795 subkont darowizn. Subkonta dla podopiecznych PTWM w 100% prowadzone sg bezptatnie. Koszty obstugi subkont
pokrywane s3 ze srodkéw statutowych.
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b) wsparcie finansowe ze Srodkéw statutowych PTWM.

2. Projekty rehabilitacyjne - Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg realizowato w 2019 r. 4 projekty z zakresu szeroko
pojetej domowej rehabilitacji, w tym 2 finansowane ze srodkéw PFRON, 1 finansowane z dotacji PZU, 1 finansowane z dotacji
PARI GmbH. taczna wartos$¢ dotacji pozyskanych na ten cel wyniosta 1137511,46 zt, zas w projektach domowej rehabilitacji
uczestniczyto ponad 217 oséb z terenu catej Polski:

2.1. Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze IlI: 80 uczestnikow, pozyskana dotacja PFRON 561809,00 zt

2.2. Szansa na samodzielno$¢. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozg: 80 uczestnikow, pozyskana dotacja PFRON
518185,00 zt

2.3. PZU kontra MUKO: 20 uczestnikow, pozyskana dotacja 38400 zt

2.4. Program PARI na dobry poczatek z mukowiscydoza: 37 uczestnikdw, pozyskana dotacja — 12471,74 zt + 2576,52 + 4069,20
=19117,46 zt

Ponadto 31.03.2018 zakonczono nastepujace projekty:

a) Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze Il — drugi okres realizacji - 80 uczestnikéw

b) Trening samodzielnego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze Il — Il okres realizacji — 100 uczestnikow

c) Sportowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze — Il okres realizacji — 40 uczestnikow

d) PAri na dobry poczatek z mukowiscydozg — 31 uczestnikéw

e) Aktywnie z PZU — 10 uczestnikéw

Celem kazdego z tych projektéw jest poprawa samodzielnosci chorych na mukowiscydoze, szczegdlnie nauka samodzielnej
rehabilitacji, a takze edukacja i doskonalenie kompetencji dotyczgcych zapobiegania zakazeniom uktadu oddechowego,
prawidtowego zywienia, a takze wdrazanie aktywnosci sportowej. Z chorymi w zaleznosci od projektu pracowali specjalisci
fizjoterapeuci, psycholodzy lub coachowie, dietetycy. Projekty realizowane byty w zaleznosci od dostepnosci przeszkolonych
specjalistéw i mozliwosci ich dojazdu do miejsca zamieszkania uczestnikow. Zajecia prowadzone byty indywidualnie, najczesciej
w domu chorego lub w obiektach sportowych. Efekty uczestnictwa w projektach rehabilitacji to przede wszystkim poprawa
systematycznosci i techniki wykonywanych zabiegéw oraz zwiekszenie motywacji do ich samodzielnego stosowania. Projekty
domowej rehabilitacji dla chorych na mukowiscydoze to innowacyjna i unikatowa inicjatywa realizowana przez Polskie
Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg na tak duzg skale. Jest ona niezwykle wazna i stanowi jedng z kluczowych form wsparcia
podopiecznych przez PTWM.

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

a) bezptatna infolinia dla chorych na mukowiscydoze, w ramach ktérej mozna skorzystac z porady prawnika i dietetyka.

b) poradnictwo z zakresu fizjoterapii, a takze wsparcie psychologiczne dla chorych na mukowiscydoze leczonych w Klinice
Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju - zatrudnienie fizjoterapeuty oraz psychologa
¢) W siedzibie PTWM w Rabce —Zdroju oraz w biurze w Dziekanowie Lesnym stale mozna byto uzyska¢ porady z zakresu spraw
socjalnych, przystugujgcych uprawnien, Swiadczen, nauczania indywidualnego, refundacji sprzetu rehabilitacyjnego i pomoc w
zakresie indywidualnego pozyskiwania srodkdw na leczenie i rehabilitacje.

4. PTWM kontynuowato dziatalnos$¢ wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego dla chorych na mukowiscydoze.
Chorzy mogli nieodptatnie wypozyczac sprzet niezbedny do codziennej fizjoterapii. Wypozyczalnia zaopatrywana jest dzieki
darowiznom celowym oraz ze srodkow statutowych. W 2019 roku wypozyczono tacznie 79 szt. sprzetu do rehabilitacji.

5. PTWM prowadzito w ramach odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego sprzedaz wysokokalorycznych odzywek, witamin
i suplementéw diety. Produkty, ktére mozna naby¢ za posrednictwem PTWM sg dostepne w istotnie nizszych niz rynkowe
cenach. Dzieki temu znacznie wieksza ilo$¢ chorych na mukowiscydoze moze sobie pozwoli¢ na zakup i stosowanie tego rodzaju
suplementacji. Wartos¢ zaméwien wyniosta 406 425.61 zt tgcznie zrealizowano 1441 zaméwien. Produkty w ramach
dziafalnosci pozytku publicznego dostepne byty zaréwno poprzez platforme internetows, jak i w siedzibie w Rabce-Zdroju oraz
w biurze w Dziekanowie Lesnym.

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. opracowanie czasopisma ,,Mukowiscydoza” z dotacji PFRON. W 2019 r. wydano trzy numery czasopisma, ktéry trafit zaréwno
do beneficjentdw, jak rowniez lekarzy, fizjoterapeutow, psychologéw i bibliotek w catej Polsce. Naktad kazdego nr- 2500
egzemplarzy;

2. Raport ,,Opieka nad chorymi na mukowiscydoze w Polsce” — wydanie raportu przy wspétudziale PTWM przedstawiajgcego
sytuacje chorych w Polsce.

3. Wydanie ,Rozwazan rézaricowych” w zwigzku z uznaniem $w. Faustyny patronka chorych na mukowiscydoze.

4. ,Moje zycie jest cudem” — pamietnik chorej na mukowiscydoze Igi Hedwig dystrybuowana jest nieodptatnie, jako materiat
edukacyjny budujacy Swiadomos¢ mukowiscydozy oraz w symbolicznej ilosci ksigzka ta jest sprzedawana na aukcjach
charytatywnych;

5. Dystrybucja 3 czesciowego poradnika dla chorych na mukowiscydoze, gtéwnie wsréd rodzicéw nowo zdiagnozowanych
dzieci. Poradnik dostepny jest réwniez na stronie www w formacie pdf;

6. Dystrybucja broszury ,,Do utraty tchu...” dystrybuowanej nieodptatnie, jako materiat edukacyjny budujgcy swiadomosé
mukowiscydozy, prezentujgcej sylwetki chorych na réznych etapach zycia z choroba.
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IIl. Dziatania edukacyjne skierowane do chorych, rodzin chorych i do kadry medycznej

W ramach dziatan majacych na celu poprawe wiedzy na temat mukowiscydozy, sposobdw jej leczenia i rehabilitacji chorych
PTWM zrealizowato badz wzieto udziat w nastepujgcych aktywnosciach:

1. 24.03 — warsztaty dla rodzicéw dzieci chorych na mukowiscydoze organizowane przez Klinike Gastroenterologii Dzieciece;j i
Choréb Metabolicznych Uniwersytetu Medycznego im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu oraz Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydozg;

2.13-14.04 — Dziekanow Lesny - warsztaty dla fizjoterapeutdw uczestniczacych w projektach rehabilitacji domowej
realizowanych przez PTWM. W szkoleniu udziat wzieto 60 fizjoterapeutow;

3. 11.05 - warsztaty dietetyczne pt. "Zywienie chorych na mukowiscydoze w praktyce" organizowane przez Klinike i Zaktad
Mukowiscydozy Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie, Centrum Leczenia Mukowiscydozy, SZPZOZ im. Dzieci Warszawy w
Dziekanowie Lesnym oraz Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza;

4.5-8. 06 - 42st European Cystic Fibrosis Conference w Liverpoolu, cztonkowie Zarzadu brali udziat w szeregu spotkan,
wyktaddw oraz prezentacji badan dotyczgcych obecnej sytuacji i przysztosci chorych na mukowiscydoze;

5.14-16.06 - XXXII Ogdlnopolskie szkolenie dla cztonkédw rodzin chorych na mukowiscydoze potgczone z Walnym Zebraniem
Cztonkéw PTWM w Falentach. W szkoleniu udziat wzieto tgcznie ponad 120 osdb, opiekundw chorych na mukowiscydoze;

6. 16.06 — Falenty — warsztaty doskonalgce dla fizjoterapeutdéw pracujgcych w projektach rehabilitacji domowej realizowanych
przez PTWM;

7.17.06 — 1l Forum Ekspertéw Mukowiscydozy pod kierownictwem naukowym prof. Dr hab. N. med. Doroty Sands - udziat w
wydarzeniu;

8.24-26.10 — XVIIl Konferencja Naukowo Szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy — udziat w wydarzeniu.

IV. Dziatania na rzecz poprawy warunkdw leczenia i dostepu do lekéw

1. 24.01 - spotkanie z przedstawicielami firmy Physio Assist - w sprawie zastosowania Simeox w programach rehabilitacji
domowej i dostepnosci przewoddéw do refundacji;

2..29.01 - spotkanie z dyr. Szpitala Klinicznego w Rzeszowie nt. powiekszenia Kliniki Alergologii i Mukowiscydozy;

3. 1.03 - spotkanie z przedstawicielami firmy Mylan - w sprawie refundacji Kreon 10 000 j. oraz dostepnosci Kreon w
granulkach;

4.26.03 — spotkanie z przedstawicielami firmy PharmaBest w sprawie dostepnosci probiotykéw i edukacji chorych w tym
zakresie;

5. 31.03 — zakonczenie projektu w ramach Matopolskiego Inkubatora Innowacji Spotecznych pn.: Realizacja domowe;j
antybiotykoterapii dozylnej u chorych na mukowiscydoze. W ramach projektu opracowany zostat kompletny model wdrazania
antybiotykoterapii, przeszkolono pielegniarki i fizjoterapeutdéw. W koricowym raporcie zamieszczono rekomendacje dla
Ministerstwa Zdrowia usuniecia obowigzku realizacji Swiadczenia przez pielegniarki;

6. 1.04 - spotkanie z przedstawicielami firmy Nutricia w sprawie leczenia zywieniowego niemowlat i dzieci z mukowiscydozg i
jego dostepnosci dla pacjentéw po 1 lipca 2019 r;

7.25.04 - konferencja ,,Mukowiscydoza. Potrzeby i ograniczenia. Modelowo skoordynujemy opieke" zorganizowana przez
Podkarpacki Urzagd Wojewddzki w Rzeszowie — udziat i wyktad przedstawiciela PTWM podczas konferencji;

8. 26.04 - oficjalne otwarcie wyremontowanego Pododdziatu Mukowiscydozy Kliniki Alergologii, Pulmonologii i Onkologii
Pulmonologicznej UMP w Szpitalu Przemienienia Pariskiego w Poznaniu, panel dyskusyjny z udziatem przedstawicieli PTWM.
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg petnito funkcje partnera spotecznego rozbudowy oraz przekazato wczesniej na ten
cel Srodki finansowe;

9. 9.05 — wniosek do Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia w spawie zmiany rozporzadzenia dot. domowej
antybiotykoterapii dozylnej;

10. 29.05 - konferencja ,,0 10 lat wiecej. Jak poprawic polski system opieki nad chorymi na mukowiscydoze ” oraz prezentacja
raportu "Opieka nad chorymi na mukowiscydoze w Polsce" wydanego pod patronatem Mukokoalicji. Udziat przedstawicieli
PTWM w panelu dyskusyjnym;

11. 10.06 — pismo do Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie zwiekszenia ryczattu systemu
zabezpieczenia Szpitala Klinicznego Przemienienia Paniskiego UM im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu w zwigzku z
powstaniem Centrum Leczenia Mukowiscydozy dziatajgcego przy Oddziale Pulmonologii, Alergologii i Onkologii
Pulmonologicznej;

12. 11.06 — konferencja ,,Choroby rzadkie. W strone opieki skoordynowane;j i zintegrowanej ” Sejm Rzeczpospolitej Polskiej,
udziat przedstawicieli PTWM w wydarzeniu;

13. 13.06 - spotkanie w Ministerstwie Zdrowia w sprawie leczenia zywieniowego niemowlat i dzieci z mukowiscydozg i jego
dostepnosci dla pacjentow po 1 lipca 2019 r;

14. 24.06 — pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie dostepnosci do refundacji lekdw Infantrini i Bramitob;

15. 15.07 — spotkanie z marszatkiem woj. Mazowieckiego Adam Struzikiem i dyr. Departamentu Zdrowia Agnieszkg Gonczaryk w
sprawie utworzenia w Szpitalu Brodnowskim osrodka leczenia dla chorych dorostych;

16. 24.07 — spotkanie z lekarzami Oddziatu Transplantacyjny z Pododdziatem Mukowiscydozy, Pododdziatem Chirurgii Klatki
Piersiowej i Pododdziatem Chordb Ptuc SCCS, w sprawie sytuacji chorych na mukowiscydoze bedacych pod opieka
transplantologiczng;

17. 8.09 — Swiatowy Dzieri Mukowiscydozy pod hastem ,Mukowiscydoza — znam, pomagam”, PTWM byt wspdtorganizatorem
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tego wydarzenia. W ramach obchoddéw odbyty sie: Konferencja prasowa w PAP - podczas spotkania wspdlnie z dziennikarzami
zajmujgcymi sie tematykg zdrowotng przedstawiciele MukoKoalicji rozmawiali o problemach i potrzebach chorych na
mukowiscydoze w Polsce; Marsz po Oddech, po ktérym z Ministrem Zdrowia spotkali sie prezesi organizacji skupionych w
MukoKoalicji, przekazujgc postulaty srodowiska chorych; wydarzenie edukacyjne na Bulwarach Wislanych ,Mukowiscydoza —
znam, pomagam”;

18. 16.09 - posiedzenie Rady Przejrzystosci przy Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie objecia
refundacjg produktu leczniczego Kalydeco, udziat przedstawicieli PTWM w spotkaniu;

19. 17.09 — podpisane z IGICHP w Rabce Zdroju porozumienia o wspdtpracy w zakresie dziatan na rzecz utworzenia Poradni
mukowiscydozy dla dzieci i dorostych w systemie rooming-in oraz Oddziatu mukowiscydozy z 15 salami jednoosobowymi;

20. 23.09 - posiedzenie Rady Przejrzystosci przy Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie objecia
refundacjg produktu leczniczego Orkambi, udziat przedstawicieli PTWM w spotkaniu;

21. 2.10 - spotkanie z Rzecznikiem Praw Pacjenta w sprawie prezentacji raportu "Opieka nad chorymi na mukowiscydoze w
Polsce" oraz oméwienia mozliwych dziatan dla poprawy systemu leczenia chorych;

22.4.10 - Forum Organizacji Pacjentdéw — udziat przedstawicieli PTWM w spotkaniu

23.9.10 — pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie utworzenia w IGiCHP w Rabce-Zdroju Poradni mukowiscydozy dla dzieci i
dorostych w systemie rooming-in oraz Oddziatu mukowiscydozy z 15 salami jednoosobowymi;

24, 25.10 — spotkanie z prezes Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy w sprawie dostepu do lekdw przyczynowych dla chorych
na mukowiscydoze;

25. 15.10 - posiedzenie Parlamentarnego Zespotu ds. Zdrowia Publicznego przy Sejmie Rzeczpospolitej Polskiej - udziat
przedstawicieli PTWM w spotkaniu,

26. 6.11- spotkanie w sprawie powotania Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta — udziat przedstawicieli
PTWM w spotkaniu;

27.10.11. spotkanie z dyrektorem Klinicznego Szpitala Wojewddzkiego nr 2 w Rzeszowie na temat wspotpracy w zakresie
zabezpieczenia udzielenia Swiadczenn zdrowotnych pacjentom chorym na mukowiscydoze i przekazania zabezpieczonych
srodkéw na wyposazenie 2 dodatkowych sal w Klinice Alergologii i Mukowiscydozy

28. 22.11 — podpisanie z Mazowieckim Szpitalem Brodnowskim w Warszawie porozumienia o wspotpracy w zakresie dziatan na
rzecz utworzenia oddziatu mukowiscydozy dla dorostych;

29. 23.11 — Krakéw/Konferencja Fundacji Matio - spotkanie rodzicéw oraz przedstawicieli organizacji pacjentkach w sprawie
refundacji lekdw przyczynowych;

30. 4.11 - wspdlne stanowisko Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy, konsultantéw krajowych ds. chordéb ptuc oraz
wszystkich 5 organizacji zrzeszonych w ramach MukoKoalicji w sprawie Rekomendacji nr 86/2019 z dnia 17 pazdziernika 2019 r.
Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji w sprawie objecia refundacjg produktu leczniczego Kalydeco
(iwakaftor);

31. 5.11 - pismo prezesa PTWM do Ministerstwa Zdrowia z prosba o spotkanie w sprawie refundacji lekéw przyczynowych;
32.7.11 - stanowisko do firmy Vertex, producenta lekdw, sygnowane przez wszystkie 5 organizacji zrzeszonych w ramach
MukoKoalicji w sprawie rekomendac;ji Prezesa Agencji Oceny Technologii Medycznych i Taryfikacji, z wnioskiem o negocjacje z
Ministerstwem Zdrowia i dostosowanie ceny lekéw do warunkdéw i mozliwosci polskiej gospodarki

33.6.12 - pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie dostepnosci do refundacji produktu leczniczego Infantrini;

34. 2019 r - PTWM udzielato wsparcia Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju
poprzez nieodpfatne uzyczenie sprzetu diagnostycznego i rehabilitacyjnego oraz udostepnienie sieci Internet oraz kart
parkingowych dla chorych przebywajgcych w Klinice Mukowiscydozy IGiCHP

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

1. 6.01. Il Ogdlnopolski Turniej Szachowy — ,,Szachisci dla chorych na mukowiscydoze”, w Atrium Tower w Warszawie. W
turnieju wzieto udziat 150 zawodnikéw oraz ok. 200 os6b towarzyszacych. Dochéd w wys. 15880 zt przeznaczony na cele
statutowe;

2.11-12.02 - XIl Forum Organizacji Pacjentéw — udziat przedstawiciela PTWM w wydarzeniu;

3. 1.03 — koncert muzyki Chopina na zakorczenie Ogdlnopolski Tygodnia Mukowiscydozy;

4. 1.03 — wizyta w IGiICHP w Rabce Zdroju z okazji Ttustego Czwartku;

5. 7.03 - Projekt ,,Breathe” inicjatywa zespotu uczniow szkét ponadgimnazjalnych z Bielska-Biatej oraz Bedzina, ktora powstata
w ramach ogolnopolskiej olimpiady "Zwolnieni z Teorii". Gtdwnym celem byto zebranie srodkéw pienieznych dla podopiecznych
PTWM oraz szerzenie wiedzy o mukowiscydozie. Dochdd w wys. 4.947,64 zt ;

6. 17.03 — przekazanie wyposazenia sal szpitalnych- mikrofaléwek dla CLM w Dziekanowe Lesnym;

7.29.03 — kwesta podczas koncertu Renaty Przemyk w Warszawie. Srodki w wysokosci 1666,39 zt przeznaczone na cele
statutowe;

8. 13.04 — Koncert Wielkopostny ,,Ja jestem z toba...” organizowany przez MOK Rabka Zdréj. Srodki zebrane podczas koncertu w
wysokosci 1173,50 zt zostaty przekazane na cele statutowe;

9. 17.03 — wizyta z upominkami z okazji swiat Wielkanocnych u pacjentéw przebywajacych na leczeniu w IGICHP w Rabce-
Zdroju i CLM w Dziekanowie LeSnym;

10. 13-14.04 — Il Ogdlnopolska Pielgrzymka Osdb Walczgcych z Mukowiscydozg na Jasng Gore;

11. 7.05 — ,Urodzony Wojownik” rozpoczecie akcji edukacyjna dla nowo zdiagnozowanych rodzin;

12. 12.05 — Targi Budownictwa w Nowym Targu — kwesta na rzecz podopiecznych podczas ktérej zebrano 1030,51 zt;

13. 19.05 — | Piastowski Bieg po Oddech - inicjatywa rodzicow podopiecznych PTWM na rzecz catej spotecznosci. Srodki w
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wysokosci 65209,23 przeznaczone na cele statutowe;

14. 31.05 — Radosny Dzien Dziecka z Pepco — impreza z upominkami dla dzieci przebywajgcych w IGICHP w Rabce-Zdroju;

15. 2.06 — Mundurowy Dzien Dziecka — kiermasz podczas ktdrego zbierano 504,30 zt na cele statutowe;

16. 7.06 — Dzien Dziecka w CLM w Dziekanowie Lesnym;

17. 16.06 — ,Be a star — sportowa rodzina” — kwesta w wys. 2829,92 zt na rzecz podopiecznych;

18. 1.09 - czwarta edycja Biegu po Oddech w Zakopanem. Na bieg zapisato sie 842 uczestnikow, w tym 49 chorych na
mukowiscydoze. Dochdd w wysokosci 80937,49 zostat przeznaczony na cele statutowe;

19. 7.09 — wspotpraca z 434 Szczepem Druzyn Harcerskich i Gromad Zuchowych ,Kampinos” — zbidrka w Leclerc Bielany i Wola
Park oraz piknik rodzinny w Lipkowie. Srodki w wysokoéci 1606,80 zt przeznaczone na cele statutowe;

20. Wrzesien 2019 — konkurs fotograficzny dla dorostych podopiecznych;

21. 25.09 — spotkanie z Polska Fundacjg Chordb Rzadkich Jas i Matgosia — spotkanie dotyczgce nawigzania wspdtpracy na rzecz
chorych na mukowiscydoze;

22. W okresie od maja do korica wrzesnia 2019 —,,Zumbowe czwartki pod Areng” — inicjatywa rodzica podopiecznych PTWM na
rzecz catej spotecznosci. Srodki w wysokosci 8122,33 przeznaczona na cele statutowe;

23. 4.10 — ukonczenie projektu sitowni zewnetrznej przy CLM w Dziekanowie Lesnym, przekazanie darowizny;

24. 5.10 — stoisko informacyjne i zbiérka podczas biegu organizowanego przez tomiankowska Grupe Biegowa. Srodki w
wysokosci 1257,70 zt przeznaczone na cele statutowe;

25. 16.10 — Jubileusz 50-lecia Szkoty przy Instytucie Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce Zdroju — udziat przedstawiciela PTWM w
obchodach;

26. 19.10 — Marsz Tak dla Transplantacji — udziat przedstawicieli PTWM w wydarzeniu;

27.19.10 - spotkanie tédzkiej Grupy Wsparcia w Szpitalu Pediatrycznym im. Dr J. Korczaka w todzi;

28.11.10 - udziat w uroczystosci przekazania aparatury medycznej od Fundacji Wielkiej Orkiestry Swiatecznej Pomocy dla
Szpitala Dzieciecego w Dziekanowie Lesnym. Spotkanie z Jurkiem Owsiakiem podczas jego odwiedzin znajdujgcego sie w
szpitalu Centrum Leczenia Mukowiscydozy;

29. 3.12 — spotkanie edukacyjne z uczniami Zespotu Szkét przy SRU im. Dr Adama Szebesty w Rabce Zdroju;

30. 6.12. - w ramach mikotajek przedstawiciele PTWM razem z wolontariuszami odwiedzili chorych przebywajacych w IGChiP w
Rabce-Zdroju oraz w Centrum Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie Le$nym;

31. pazdziernik—grudzien 2019 r. - Mikofajki dla Mukoludkéw. Dzieki zaangazowaniu wielu firm, przedszkoli, szkét,
wolontariuszy — w tym takze naszych podopiecznych i ich rodzin — udato sie przygotowac ponad 1000 paczek o tgcznej wartosci
ponad 150.000,00zt;

32. Rok 2019 - w ramach pozwolenia MSWIA przeprowadzono zbiérki ,100 MILIONOW ODDECHOW DLA CHORYCH NA
MUKOWISCYDOZE"” na wsparcie w zakupie lekéw, pokrycie kosztow rehabilitacji itp. W ramach otwartej catorocznej zbidrki
publicznej zebrano kwote: 56656,48 zt na cele statutowe;

33. Rok 2019 - state wizyty pracownikéw socjalnych PTWM i organizacja aktywnosci z udziatem wolontariuszy dla
podopiecznych przebywajgcych na leczeniu w IGICHP w Rabce Zdroju oraz CLM w Dziekanowie Lesnym.

[[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [ gmina B wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewédztw
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji) [l powiat 2] caty kraj

[] kilka powiatow [l poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 5500
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 25

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

(Np. zwierzeta, zabytki)
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3.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktorych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-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 gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach
sfery z 1% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych

dziatalnosé na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Udzielanie pomocy finansowej chorym na
mukowiscydoze w postaci refundacji z subkont
lub bezposredniego wsparcia finansowego z
okresleniem celu, na jaki moze ono zosta¢
wydatkowane (w tym: zapomogi losowe,
stypendia, dofinansowanie lekdw, rehabilitacji,
edukacji i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan
dla potrzeb osdéb 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 ktorych istnieje podwyzszone
zagrozenie bakteriologiczne dla chorych na
mukowiscydoze.

88.99.7

2315465,29 zt

dziatalno$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Podejmowanie wszelkich dziatan
niewymienionych wyzej majacych na celu
poprawe jakosci zycia chorych na
mukowiscydoze. Towarzystwo prowadzito
poradnictwo dla chorych na mukowiscydoze”, w
ramach, ktérego pracownicy PTWM udzielali
porad chorym na mukowiscydoze i cztonkom ich
rodzin z zakresu uprawnien, dostepnych form
pomocy, pomocy psychologicznej i pomocy
prawnej, obstugi sprzetu do rehabilitacji. Pomoc
w okreslaniu, czy podopiecznym przystuguje
wsparcie ze strony instytucji Parnstwowych
takich jak PCPR, GOPS i MOPS. Informowanie o
przystugujgcych refundacjach NFZ na zakup
sprzetu do inhalacji i urzadzen do fizjoterapii,
informowanie o dostepnych programach
pomocowych PFRON. Porady udzielane byty
telefonicznie, drogg internetowq oraz w
placéwkach prowadzonych w Instytucie Gruzlicy
i Chordéb Ptuc w Rabce-Zdroju oraz w Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym. Ponadto Towarzystwo ze sSrodkéw
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 Chordb Ptuc
w Rabce-Zdroju poprzez zatrudnienie
fizjoterapeuty i psychologa dedykowanych do
pracy z chorymi na mukowiscydoze.

94.99.Z

211947,69 zt
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dziatalno$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Wszechstronna rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze, w tym os6b
niepetnosprawnych. W zakresie dziatalnosci
fizjoterapeutycznej prowadzono w trybie
ciggtym konsultacje fizjoterapeutyczne dla
pacjentow leczacych sie w Instytucie Gruzlicy i
Chorob Ptuc w Rabce Zdroju w czasie wizyt
ambulatoryjnych. Pacjenci, ktérzy
hospitalizowani byli w IGiChP mieli zapewniong
opieke w zakresie fizjoterapii uktadu
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,
ktorego, mozna byto uzyskac telefonicznie
porade z zakresu fizjoterapii uktadu
oddechowego.

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

86.90.A

14 090,20 zt

& Tak
™ Nie

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odptatnej 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(-6w)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqgc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku

Lp- publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach
sfery z 1% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych

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 probiotykdéw. Istotg
dziatalnosci byto umozliwienie chorym na
mukowiscydoze zakupu w/w w cenach
istotnie nizszych niz rynkowe. Taka pomoc
powoduje istotne obnizenie kosztow
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 stanowia istotne
obcigzenie budzetu rodzin oséb chorych na
mukowiscydoze.

47.91.Z2

20945,54 zt

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza

% Tak
" Nie
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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 gtownego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

1 73.11.Z

W zakresie prowadzonej dziatalnosci reklamowej w ramach zawartych umoéw
przeprowadzono dziatania marketingowe zlecajgcych polegajace na upowszechnianiu logo,
promocji wizerunku i budowaniu Swiadomosci marki zleceniodawcy oraz Swiadomosci
choroby. Wspomniane dziatania reklamowe zostaty zrealizowane m.in. w ramach
organizowanego dziatania w postaci biegu charytatywnego ,,Bieg po Oddech”, Il Turnieju
,Szachisci dla chorych na mukowiscydoze”, w czasopismie ,,Mukowiscydoza”. W zakresie
prowadzonej dziatalnosci reklamowej prowadzona jest takze stata wspétpraca z Miejskim
Osrodkiem Kultury w Rabce Zdroju, jak réwniez podczas corocznej organizacji
Ogédlnopolskiego szkolenia dla cztonkéw rodzin oséb chorych na mukowiscydoze w Falentach.

2 93.19.Z

W ramach prowadzonej dziatalnosci gospodarczej przygotowano i zorganizowano Il Turniej
»,Szachisci dla chorych na mukowiscydoze” oraz charytatywny bieg na pod nazwa ,,4 Bieg po
Oddech” Catkowity dochdd z organizacji sportowego wydarzenia zostat przeznaczony zostat
na cele statutowe PTWM. W obydwu wydarzeniach brali udziat uczestnicy z catej Polski.
Oprécz pozyskania srodkdéw na cele statutowe realizowano cel budowy swiadomosci choroby
w spoteczenstwie. Jest to o tyle istotne, ze mukowiscydoza jest chorobg rzadka, o ktorej
przebiegu wie niewiele osdb.

1. t3czna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat)

5657 993,76 zt

a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

4 898 018,79 zt

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

161 337,29 zt

¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej

265 174,87 zt

d) przychody finansowe

326 805,15 zt

e) pozostate przychody

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

6 657,66 zt

2611763,13 zt

2.2. Ze irédet publicznych ogétem:

1251 250,90 zt

a) ze srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt
b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0,00 zt
w
tym:
c) ze srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 4940,00 zt

d) ze $rodkow panstwowych funduszy celowych

1246 310,90 zt

2.3. Ze zrédet prywatnych ogétem:

1300 179,63 zt
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a) ze sktadek cztonkowskich

11 595,00 zt

majgtkowych)

b) z darowizn od o0séb fizycznych 660 695,79 zt

¢) z darowizn od 0séb prawnych 306 057,49 zt
w d) z ofiarnosci publicznej (zbiérek publicznych, kwest) 56 656,48 zt
tym:

e) ze spadkéw, zapisow 0,00 zt

f) z wptywoéw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw 0.00 2t

g) z dziatalnosci gospodarczej

265 174,87 zt

2.4. Zinnych Zrédet

494 800,10 zt

roku sprawozdawczego

3.1. Stan Srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych na pierwszy dzien

11 090 853,67 zt

okresie sprawozdawczym ogotem

3.2. Wysokos¢ kwoty poniesionych kosztow z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych w

2714 525,24 zt

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

Refundacja kosztow leczenia w ramach subkont

2315465,29 zt

1

2|Program poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze 211947,69 zt
3|Pomoc jednostkom szpitalnym 101 310,71 zt
4|Prowadzenie bezptatnej wypozyczalni sprzetu 26 439,11 zt

3.4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od 0séb fizycznych, na ktdre organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze Srodkow
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztéw

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogdtem:

1|Refundacja kosztow leczenia w ramach subkont 2 315 465,29 zt

5565 488,43 zt

2714 525,24 7

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

4992 535,90 zt

2 675 545,07 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 182 282,83 zt 20 945,54 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 63 282,74 zt
d) koszty finansowe 1532,86 zt
e) koszty administracyjne 317 240,06 zt 18 034,63 zt
f) pozostate koszty ogétem 8 614,04 zt 0,00 zt
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5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku
publicznego w okresie sprawozdawczym
5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego -94 517,11 zt
5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego -20 945,54 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 201 892,13 zt
w tym: wysokos¢ srodkow przeznaczona na dziatalnosé pozytku publicznego 201 892,13 zt
[+ z podatku dochodowego od oséb prawnych 1251573,90 z
[~ zpodatku od nieruchomosci
[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien [T zpodatku od towaréw i ustug
(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji. W przypadku ™ zoptaty skarbowej
zwolnienia z podatku dochodowego od oséb prawnych -
poda¢ dodatkowo kwote) [~ zoptat sgdowych
[~ zinnych zwolnien, jakich:
[ 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.

[~ witasnosc
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach L1 uzy ¥
prawa witasnosci 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 . " [ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[¥ nie korzystata

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba o0séb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 10 oséb
czes¢ 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 okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 9,75 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)
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1.3. Liczba 0s6b w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jednq osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

2.1. Organizacja posiada cztonkow

78 0sbb

& Tak
 Nie

1 383 oséb fizycznych

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

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, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujg 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)

6 0s6b prawnych

o Tak
" Nie

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

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

407 os6b

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego

0 os6b

tym:

b) inne osoby

407 os6b
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dnido 6
M 18 0sbéb

(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 5 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajacego
tym:

b) inne osoby 13 os6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 8 0s6b

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

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczgce ustugi na podstawie 8 0s6b

w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajacego

tym:

b) inne osoby 0 oséb
1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 918 776,70 zt
a) z tytutu umow o prace 451 438,27 zt
- wynagrodzenie zasadnicze 398 166,78 zt
w - nagrody 0,00 z
tym: - premie 0,00 z
- inne $wiadczenia 53 271,49 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 467 338,43 zt

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia 918 776,70 zt
pozytku publicznego

W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia odptatng pozytku publicznego 28 300,65 z

tym:

b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego 890 476,05 zt

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong przez 0,00 z
organizacje dziatalnoscig gospodarcza

4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajacego organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
$wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne 1 076,92 zt
(Aby okreslic¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzielic zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe cztonkdw zarzqdu)

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, organdw organizacji, wliczajac wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

0,00 zt

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, z pominieciem wynagrodzen oséb, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom swiadczgcym ustugi na podstawie 799,39 zt
umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)
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8. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajacego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne

Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

7 000,00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i

inne $wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

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

0,00 zt

11. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen osdb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajgc
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego

osobie swiadczgcej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

6 890,00 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen
(Mozna wpisac informacje dotyczgce wynagrodzeri, o ktérych mowa
w pkt 1-11, ktérymi organizacja chciataby podzielic sie z opinig publiczng)

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

Ogodlna kwota wynagrodzeh zawiera wynagrodzenia
fizjoterapeutdw, psychologow, dietetykOw i innych oséb
zatrudnionych bezposrednio przy realizacji projektow
finansowanych ze srodkéw PFRON.

" Tak
¥ Nia

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0,00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego ik
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
1|Realizacja domowe;j Przetestowanie modelu Regionalny Osrodek Polityki 4 940,00 zt
antybiotykoterapii dozylnej |realizacji domowej Spotecznej w Krakowie
u chorych na antybiotykoterapii dozylnej u
mukowiscydoze z Matopolski |chorych na mukowiscydoze
. L . o * Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji :
rzgdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat 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 udzielajgcego dotacji Kwota
1|Opracowanie i wydawanie |Udzielanie informacji osobom [Panstwowy Fundusz rehabilitacji 55032,48 zt
czasopisma niepetnosprawnym chorym na |Osdéb Niepetnosprawnych
,Mukowiscydoza” - Il okres |mukowiscydoze oraz osobom z
finansowania ich otoczenia poprzez
opracowanie i wydawanie
wydawnictwa ciggtego
dotyczacego problematyki
zwigzanej z
niepetnosprawnoscig
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2|Kompleksowa opieka nad
chorym na mukowiscydoze.
Ogodlnopolskie szkolenie
potaczone z warsztatami dla
cztonkdw rodzin i
opiekunéw oséb chorych na
mukowiscydoze

Poprawa jakosci
funkcjonowania otoczenia oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez
podniesienie wiedzy i
umiejetnosci cztonkdw ich
rodzin i opiekundw z zakresu
kompleksowej opieki nad
chorymi,

udzielania im pomocy w
procesie leczenia i rehabilitacji
w formie organizacji
ogdlnopolskiego szkolenia
potfaczonego z

warsztatami

Paristwowy Fundusz rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych

33 120,00 zt

3|Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
1]

Zwiekszenie samodzielnosci i
zaradnosci osobistej oraz
zwiekszenie aktywnosci
spotecznej i zawodowe;j
uczestnikdéw - oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez
nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do ich
samodzielnego funkcjonowania

Paristwowy Fundusz rehabilitacji
Osdéb Niepetnosprawnych

561 809,00 zt

4]Szansa na samodzielnos¢.
Domowa rehabilitacja dzieci
z mukowiscydoza

Zwiekszenie samodzielnosci
oraz uczestnictwa w zyciu
spotecznym i zawodowym
dzieci niepetnosprawnych
chorych na

mukowiscydoze poprzez
nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do samodzielnego
funkcjonowania oraz
przygotowanie do
samodzielnego wspomagania
rozwoju dziecka
niepetnosprawnego poprzez
edukacje rodzicéw/opiekunéw
chorych

na mukowiscydoze.

Panstwowy Fundusz rehabilitacji
Osdéb Niepetnosprawnych

518 185,00 zt

i Tak

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamdwienia publiczne &~ e

2. Informacja na temat realizowanych zamowien i kwot otrzymanych na ich realizacje

Lp Przedmiot zaméwienia Nazwa organu Kwota

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

Nazwa spotki

REGON

Siedziba spotki

% udziatéw
lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtoséw

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Moranska, Anna Mazur-Gatka, Monika

Raczkiewicz

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli
1|Zaktad Ubezpieczen Spotecznych Oddziat w Nowym Sgczu 1
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 i Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. N
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)
Waldgmar Majek, Magdalena
Czerwinska-Wyraz, Magdalena 2020-10-07
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