Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2021

*  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

2022-05-31

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

Miejscowosé RABKA-ZDROJ

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 |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. Skfad organu zarzgdzajgcego 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
Anna Mazur-Gatka Skarbnik Zarzadu TAK
Magdalena Moranska Sekretarz 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
szczegblnosci wspotdziatanie ze stuzbg zdrowia w rozbudowie sieci
wiasciwych 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 wspdlnot 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. 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 zawodowg chorych na mukowiscydoze pozostajacych bez
pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy.

6. Dziatalno$¢ wydawnicza.

7. Dziatalnos$¢ popularyzatorsko-propagandowsa.

8. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej,
zmierzajacych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegblnosci na temat sposobdw 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. Wspdtprace 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 zdrowotnej.
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 oséb
niepetnosprawnych).

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

18. Wspdtprace 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 srodkéw finansowych na dziatalnos¢ statutowg, w tym
organizowanie zbiérek publicznych.

20. Wspodtprace z osrodkami kulturalnymi, sportowymi i rekreacyjnymi.
21. Wspodtprace z jednostkami administracji rzagdowej 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 celéw
Towarzystwa.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg (PTWM) w 2021 r. swoim wsparciem obejmowato osoby chore na mukowiscydoze
oraz ich rodziny w zwigzku z chorobg. Na dzier 31.12.2021 r. pod opiekg PTWM znajdowato sie 1515 beneficjentéw. W okresie
sprawozdawczym 798 oséb byto cztonkami stowarzyszenia.

W roku 2021 Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg swoje gtéwne dziatania realizowato w nastepujacy sposdb:

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 lekédw, odzywek, witamin, suplementow, 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:
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a) ze srodkéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach chorych. Na koniec 2021 r. PTWM obstugiwato 895 subkont 1%
oraz 799 subkont darowizn. Subkonta dla podopiecznych PTWM w 100% prowadzone s3g bezpfatnie. Koszty obstugi subkont
pokrywane s3 ze sSrodkdéw statutowych.

b) z funduszu wsparcia finansowego ze srodkdéw statutowych PTWM — z tej formy pomocy skorzystaty osoby w trudnej sytuacji
finansowej, nie posiadajgce srodkow na subkontach.

2. Projekty rehabilitacyjne - w 2021 r. PTWM realizowato 7 projektéw z zakresu szeroko pojetej domowej rehabilitacji, w
ktérych tgcznie uczestniczyto ponad 300 osdb z terenu catej Polski. Projekty byty realizowane z pozyskanych dotacji PFRON,
Mazowieckiego Urzedu Marszatkowskiego, firm prywatnych oraz sSrodkéw wtasnych. 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. Od kilku lat obok
projektow rehabilitacyjnych, PTWM organizuje projekty wsparcia psychologicznego, treningu personalnego, wsparcie
dietetyczne.

2.1. Projekt PFRON - Szansa na samodzielnos¢ Ill. Domowa rehabilitacja dzieci z mukowiscydozg — celem projektu byto
zwiekszenie samodzielnosci oraz uczestnictwa w zyciu spotecznym i zawodowym 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. Projekt w wysokim stopniu wptynat na poprawe sytuacji oséb
niepetnosprawnych uczestniczgcych w projekcie - szczegdlnie skorzystali z niej rodzice dzieci w wieku ponizej 12 lat i sami
najmtodsi chorzy, dla ktérych dotychczas nie byty dostepne podobne formy pomocy w warunkach domowych. Uczestnicy
projektu nabywali w takcie jego realizacji umiejetnosci konieczne do wczesnego wspierania niepetnosprawnego dziecka,
koordynowania czynnosci dnia codziennego specyficznych w tym schorzeniu i taczenia ich z aktywnoscig sportowa, spoteczng i
zawodowy, dzieki czemu choroba nie bedzie utrudniata ich niepetnosprawnym dzieciom w przysztosci uczestnictwa w zyciu
zawodowym i spotecznym. Osoby korzystajgce ze wsparcia psychologicznego miaty szanse na akceptacje diagnozy, co pozwoli
na lepsze funkcjonowanie catej rodziny. Uczyly sie tez radzi¢ sobie ze stresem oraz wspiera¢ emocjonalnie swoje
niepetnosprawne dzieci. Projekt trwat od 01.04.2021 r. do 31.03.2022 r. W ramach projektu realizowano trzy formy wsparcia:
a) zajecia treningu domowej rehabilitacji prowadzone byty u 162 uczestnikéw - fizjoterapeuci prowadzili zajecia w domu
beneficjenta $rednio 4 razy w miesigcu, a kazda wizyta trwata jedng godzine;

b) zajecia treningu rozwoju osobistego realizowane byty u tgcznie 10 beneficjentéw;

c) wsparcie psychologiczne dla jednego rodzica/opiekuna, ktory potwierdzit che¢ skorzystania z takiej formy.

W zwigzku ze stanem zagrozenia epidemicznego i trwajgca pandemig w ramach projektu dla uczestnikéw zakupiono i wystano
zestaw $rodkéw ochronnych sktadajacych sie z maseczek, zelu i rekawiczek.

2.2. Projekt PFRON - Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze V - celem projektu byto zwiekszenie samodzielnosci
i zaradnosci osobistej oséb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze, a takze przygotowanie ich do przejmowania
odpowiedzialnosci za proces swojej rehabilitacji. Beneficjenci nabyli umiejetnosci niezbedne do samodzielnego funkcjonowania
i rozwineli swoje kompetencje konieczne do uzyskania w perspektywie czasu petnej aktywnosci zawodowej i spotecznej.
Uczestnicy projektu uczyli sie samodzielnie, prawidtowo i regularnie wykonywac czynnosci towarzyszgce im na co dzien tj.
inhalacje, rehabilitacje, uczyli sie obchodzi¢ ze sprzetem do rehabilitacji, stosowania zasad zapobiegania zakazeniom, zostali
zmotywowani do samodzielnosci w rehabilitacji i w dbaniu o swoje zdrowie. Projekt trwat od 01.04.2021 r. do 31.03.2022r. W
ramach projektu realizowano trzy formy wsparcia:

a) zajecia treningu domowej rehabilitacji prowadzone bylty u tacznie 81 uczestnikéw - fizjoterapeuci prowadzili zajecia w domu
beneficjenta srednio 6 razy w miesigcu, a kazda wizyta trwata jedng godzine;

b) zajecia treningu rozwoju osobistego realizowane byty u facznie 30 beneficjentéw - srednio 20 godzin na jednego
beneficjenta;

c) zajecia z dietetykami realizowane byty dla 12 oséb w wymiarze srednio 8 godzin na jednego uczestnika.

W zwigzku ze stanem zagrozenia epidemicznego i trwajgca pandemig w ramach projektu dla uczestnikéw zakupiono i wystano
zestaw Srodkéw ochronnych sktadajgcych sie z maseczek, zelu i rekawiczek.

2.3. Projekt PFRON - Wsparcie psychologiczne chorych na mukowiscydoze dotknietych efektami pandemii — celem projektu
byto zazegnanie problemdw zwigzanych z efektem epidemii koronawirusa jak leki, niekontrolowane emocje, depresje,
bezsennos¢, konflikty rodzinne, a takze praca nad zwiekszeniem akceptacji choroby, poprawg motywacji beneficjentow do
samodzielnego dbania o proces swojego leczenia i rehabilitacji, do regularnego wykonywania treningu fizycznego, stosowania
sie do zalecen w zakresie prawidtowego funkcjonowania codziennego. Spotkania online z psychologami realizowane byty od 08
lutego 2021 r. do 08 lipca 2021 r. dla 15 podopiecznych.

2.4. PARI na dobry poczatek z mukowiscydozg (projekt wspotfinansowany ze srodkéw PARI/Medicom)— cykl indywidualnych
warsztatow inhalacyjnych i fizjoterapeutycznych dla nowo zdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze, podopiecznych
PTWM na terenie catej Polski. Warsztaty realizowali przeszkoleni przez PTWM fizjoterapeuci. 3 edycja projektu trwata do
czerwca 2021 r., natomiast we wrzesniu 2021 r. rozpoczeta sie 4 edycja. Wsparcie skierowane byto dla 20 chorych na
mukowiscydoze w wieku ponizej 3 lat lub chorych na mukowiscydoze bez wzgledu na wiek z rozpoznaniem mukowiscydozy
ustalonym nie wczesniej niz 3 lata przed przystgpieniem do projektu.

2.5. Trening motywacyjny chorych na mukowiscydoze i ich rodzin Il (projekt wspétfinansowany ze sSrodkéw Fundacji PGNiG) -
projekt zaktadat wsparcie chorych na mukowiscydoze i ich rodzin w uzyskaniu wewnetrznej réwnowagi i aktywnosci oraz
odpowiedniej wiedzy do walki z choroba, w tym prace nad zwigkszeniem akceptacji choroby, poprawa motywacji do
samodzielnego dbania o proces swojego leczenia i rehabilitacji, do regularnego wykonywania treningu fizycznego, stosowania
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sie do zalecen w zakresie prawidtowego funkcjonowania codziennego. Opieka psychologiczng mogto zosta¢ réwniez objete
zdrowe rodzenstwo, ktore takze wymaga wsparcia, wyjasnien na temat choroby bliskiej osoby. Wsparcie polegato na
przeprowadzeniu indywidualnych spotkan w formie spotkan online lub w wybranym przez siebie gabinecie psychologicznym:
srednio 3 godziny miesiecznie przez okres 6 miesiecy dla 8 rodzin ktdre zgtosza sie do projektu. Wsparciem zostali objeci
réwniez chorzy na mukowiscydoze przebywajgcy w czasie trwania projektu na oddziale IGICHP w Rabce-Zdrg;.

2.6.,,Trenujemy z Fundacjg PZU”. Projekt realizowany w ramach programu ,,Mtodzi niepetnosprawni -sprawni z Fundacjg
PZU/2021 - celem projektu byto objecie petnoletnich chorych na mukowiscydoze wsparciem, ktére zwiekszy ich samodzielno$é
oraz poprawi jakosc¢ zycia i uczestnictwo w zyciu spotecznym. Projekt zaktadat uczestnictwo w indywidualnych zajeciach
treningu sportowego ze wskazanym przez uczestnika projektu trenerem personalnym srednio 4 godziny w miesigcu przez okres
6 miesiecy dla 10 oso6b - petnoletnich chorych na mukowiscydoze z obszaréw wiejskich i matych miast (do 30 tysiecy
mieszkancow). Projekt trwat od 23 sierpnia 2021 r. do 16 stycznia 2022 r.

2.7. ,,Pomoc psychologiczna dla chorych na mukowiscydoze mieszkancéw wojewddztwa mazowieckiego, dotknietych efektami
pandemii” (projekt wspotfinansowany ze srodkéw Wojewody Mazowieckiego) — celem projektu byto zapewnienie pomocy
psychologicznej dla chorych na mukowiscydoze mieszkancéw wojewddztwa mazowieckiego, w szczegdlnosci: redukcja stresu
wynikajgcego z pandemii oraz nauka radzenia sobie ze stresem, zwiekszenie motywacji beneficjentow do samodzielnego
dbania o proces swojego leczenia i rehabilitacji, do regularnego wykonywania treningu fizycznego, stosowania sie do zalecen w
zakresie prawidtowego funkcjonowania na co dzien, poprawa jakosci zycia, a takze zwiekszenie aktywnosci spotecznej, otwarcie
na otoczenie i Srodowisko. Wsparcie polegato na przeprowadzeniu 6 indywidualnych spotkan z psychologiem dla 10
podopiecznych w formie spotkan online lub w wybranym przez siebie gabinecie psychologicznym.

Ponadto Towarzystwo realizowato 2 projekty rehabilitacyjne rozpoczete w 2020 roku, ktérych termin zakoriczenia przypadat na
31.03.2021r.

3. Kontynuowano projekty zwigzane z poradnictwem w zakresie probleméw 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 i dietetyka,

b) poradnictwo z zakresu fizjoterapii, a takze wsparcie psychologiczne dla chorych na mukowiscydoze leczonych w Klinice
Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju - zatrudnienie fizjoterapeuty oraz psychologa,
c) w siedzibie PTWM w Rabce —Zdroju oraz w biurze w Dziekanowie Lesnym stale mozna byto uzyskac¢ porady z zakresu spraw
socjalnych, przystugujacych uprawnien, swiadczen, nauczania indywidualnego, refundacji sprzetu rehabilitacyjnego i pomoc w
zakresie indywidualnego pozyskiwania srodkéw 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 (w tym roku z Reklamy Dzieciom i Fundacji Sniezka). W 2021 r. doposazono wypozyczalnie w 1
koncentrator tlenu, 35 Pari Pep system z manometrem, 20 pulsoksymetréw, 35 trampolin. W ciggu roku wypozyczono 86 szt.
réznorodnego sprzetu do rehabilitacji.

5. PTWM prowadzito w ramach odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego sprzedaz wysokokalorycznych odzywek, witamin i
suplementdw diety. Produkty, ktére mozna naby¢ za posrednictwem PTWM sg dostepne w istotnie nizszych niz rynkowe
cenach. tacznie zrealizowano 1155 zaméwien. Produkty w ramach dziatalnosci pozytku publicznego dostepne byty zaréwno
poprzez platforme internetowg, jak i w siedzibie w Rabce-Zdroju.

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

7. W ramach wsparcia i aktywizacji zawodowej PTWM zatrudniato na umowe o prace oraz na umowy zlecenia dorostych
chorych.

Il. Dziatania edukacyjne skierowane do chorych, rodzin chorych i do kadry medycznej:

W ramach dziatan majgcych na celu poprawe wiedzy na temat mukowiscydozy, sposobow jej leczenia i rehabilitacji chorych
PTWM zrealizowato badz wzieto udziat w nastepujace aktywnosciach:

1. 15.05 — organizacja szkolenia pn. Podstawy rehabilitacji w mukowiscydozie przeznaczone dla fizjoterapeutéw
rozpoczynajgcych wspotprace z PTWM przy projektach domowej rehabilitacji. Szkolenie ze wzgledu na utrzymujacy sie stan
epidemii odbywato sie zdalnie za pomocg aplikacji MS Teams. 22.06

2.09-12.06 - 44st European Cystic Fibrosis Conference w formule on line - udziat przedstawicieli PTWM w szeregu spotkan,
wyktadéw oraz prezentacji badan dotyczacych obecnej sytuacji i przysztosci chorych na mukowiscydoze;

3.21-22.06 — IV Forum Ekspertow Mukowiscydozy pod kierownictwem naukowym prof. Dr hab. N. med. Doroty Sands - udziat
przedstawicieli PTWM w wydarzeniu;

4. 02-04.09 — XX Konferencja Naukowo — Szkoleniowa Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy pod tytutem ,,Mukowiscydoza —
nowe wyzwania”— udziat przedstawicieli PTWM w wydarzeniu

5. 22.09 — uruchomienie InfoMuko - internetowej bazy artykutéw dostepnej na stronie www prowadzonej przez Towarzystwo.
Baza dostepna pod adresem www.infomuko.oddychaj.pl

6.02.10 - XXXIlII Ogdlnopolskie szkolenie dla cztonkdw rodzin chorych na mukowiscydoze. W tym roku, podobnie jak w roku
ubiegtym wyktfady zostaty przeprowadzone online.

7.22-23.10 - udziat w Miedzynarodowej e-konferencji naukowo - metodycznej "Prawo dziecka do wysokiej jakosci opieki i
edukacji" - dr hab. Renata Zubrzycka za przedstawita wyktad nt. funkcjonowania i probleméw dzieci chorych na mukowiscydoze
8. Caty rok - ,,Urodzony Wojownik” projekt edukacyjny dla nowo zdiagnozowanych rodzin, w tym dystrybucja 3 czesciowego
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poradnika gtéwnie wsrdd rodzicéw nowo zdiagnozowanych dzieci. Poradnik dostepny jest rowniez na stronie www.ptwm.org.pl
w formacie pdf;

9. Caty rok — projekty rehabilitacyjne opisane szczegétowo w pkt. 1.2 Sprawozdania

10. Caty rok - wydano 3 numery Czasopisma Mukowiscydoza - czasopismo jest kierowane do chorych na mukowiscydoze oraz
ich rodzin a takze lekarzy, rehabilitantéw, psychologdw, i dotyczy problematyki zwigzanej z ich niepetnosprawnoscia.
Problematyka pisma obejmuje leczenie, rehabilitacje, pomoc psychologiczng i socjalng, uprawnien i formy pomocy, Czasopismo
jest wysytane do wszystkich podopiecznych, wspoétpracujacych rehabilitantéw, psychologéw, dietetykdw oraz do osrodkéw
leczenia mukowiscydozy.

IIl. Dziatania na rzecz poprawy systemu ochrony zdrowia, warunkéw leczenia i dostepu do lekéw dla chorych na
mukowiscydoze:
1. Prowadzenie kampanii na rzecz refundacji lekéw przyczynowych w Polsce
Pod koniec stycznia 2021 r producent lekéw przyczynowych ztozyt wniosek refundacyjny dla lekéw Kaftrio i Symkevi. Proces
refundacyjny sktadat sie kilku etapow, w ktérych PTWM wraz z MukoKoalicjg (porozumieniem czterech organizacji pacjenckich:
PTWM Rabka-Zdréj, PTWM Oddziat w Gdansku, Fundacja Matio, Fundacja MukoHelp, Fundacja Podaruj Oddech) od poczatku
brato czynny udziat. W ramach walki o dostep do lekdw przyczynowych realizowano przez caty 2021 rok szereg inicjatyw
majacych na celu dotarcie do decydentéw z naszymi potrzebami.
a) W dniu 5 lutego br. prezes PTWM oraz przedstawiciel Zarzgdu Fundacji Matio wystgpili w Programie 3 Polskiego Radia, w
audycji radiowej poswieconej problemom chorych na mukowiscydoze i planom dziatan MukoKoalicji.
b) PTWM przygotowato i wystato do AOTMIT swojg opinie eksperckg, zas Prezes PTWM wraz z innymi przedstawicielami
MukoKoalicji uczestniczyt w spotkaniach Rady Przejrzystosci przekazujac osobiscie informacje na temat sytuacji chorych na
mukowiscydoze w naszym kraju.
¢) W dniach 27-28 kwietnia 2021 r. udziat w V Kongresie Patient Empowerment pod hastem #jutropacjentow. Kongres
poprzedzit i zakonczyt Tydzien Pacjentdw realizowany na portalu Medexpress.pl, co oznacza, ze w role wydawcow portalu
wcielili sie przedstawiciele organizacji pacjentéw.
d) 12 maja Patient Empowerment Kongress: Podsumowania — Dzien Pacjenta poswiecony byt mukowiscydozie. W porannej
rozmowie na zywo z prezesem Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg, redaktor portalu rozmawiata o tym, jak
wyglada rzeczywistos¢ pacjentéw i ich rodzin w Swietle dostepnych mozliwosci terapeutycznych w Polsce i innych krajach
Europy. Przedstawiona zostata tez historia podopiecznego PTWM, ktérego mama opowiadata o tym, jak zmienito sie ich zycie
po wyjezdzie na leczenie do Niemiec, i o tym, jakie sg réznice miedzy Polska a innymi krajami Europy, jesli chodzi o standardy
leczenia mukowiscydozy. Wyemitowana zostata tez rozmowa w ktérej nasi podopieczni opowiedzieli o problemach, z jakimi
borykajg sie chorzy dorosli. Na koniec przypomniano wystawe pt. Do utraty tchu..., w ktérej oddano gtos podopiecznym PTWM,
aby mogli przedstawic¢ swoje naznaczone przeciwnosciami, trudem i cierpieniem historie. Wystawa pt. Do utraty tchu... tgczy
obraz, historie chorych i fakty na temat mukowiscydozy.
e) 18 maja br. udziat w dyskusji: Wyzwanie w polityce lekowej w obszarze chordb rzadkich w ramach konferencji Priorities and
Challenges in Polish and European Drug Policy. Rozmoéwcy wskazali m.in., ze w leczeniu objawowym mukowiscydozy zostaty
wykorzystane wszystkie mozliwosci, a szansg na to, zeby mukowiscydoza zaczeta by¢ postrzegana jako choroba przewlekta, sg
nowoczesne terapie, czyli stosowanie lekdw przyczynowych. W dyskusji brat udziat prezes Zarzgdu PTWM.
f) W czerwcu 2021 Rada Przejrzystosci oraz Prezes AOTMIT wydali negatywne rekomendacje dla refundacji lekéw
przyczynowych. Jako gtdwng przyczyne podano cene lekéw. Z rekomendacjg prezesa AOTMIT nie zgodzito sie Srodowisko
klinicystow, ktére opublikowato wspdlne stanowisko Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy oraz Konsultanta Krajowego ds.
Chordéb Ptuc i Konsultanta Krajowego ds. Choréb Ptuc Dzieci w sprawie Rekomendacji nr 68/2021 dnia 10 czerwca 2021r.
Prezesa AOTMIT. Stanowisko lekarzy poparty wszystkie organizacje pacjentéw zrzeszone w MukoKoalicji.
g) 17 czerwca odbyta sie zwotana przez Mukokoalicje konferencja prasowa pn: Chcemy zy¢! Dramatyczna sytuacja chorych na
mukowiscydoze w Polsce. Konferencja prasowa byta odpowiedzg sSrodowiska chorych i organizacji ich reprezentujgcych na
negatywne rekomendacje Prezesa AOTMIT w sprawie objecia refundacjg dwdch lekdw przyczynowych Kaftrio i Symkevi. Obok
zorganizowania konferencji MukoKoalicja podjeta szereg innych dziatart majgcych nagtosnic¢ problem i konsekwencje
negatywnych rekomendacji, w tym wystosowane zostaty: pismo do Prezesa AOTMIT pismo do Ministra Zdrowa, apel do
producenta lekéw o obnizenie ceny terapii przyczynowych.
h) 18 sierpnia prezes PTWM oraz podopieczni PTWM wzieli udziat w programie live Agaty Mtynarskiej na YouTube, ktory
przyblizat problem mukowiscydozy i walki o leki przyczynowe.
i) 27 sierpnia ponowne spotkanie prezesa PTWM u Agaty Mtynarskiej w programie live, tym razem na platformie Instagram.
j) 7 wrzesnia br. chorzy i ich bliscy przeszli ulicami stolicy pod siedzibe Ministerstwa Zdrowia w ,,Marszu po Oddech”
zorganizowanym przez organizacje skupione w MukoKoalicji. Marsz zakoriczyto wreczenie decydentom apelu catego srodowiska
o refundacje lekéw zmieniajgcych oblicze choroby. W zgromadzeniu wzieto udziat kilkadziesigt osdb, ktdre przyjechaty do
Warszawy z réznych miejsc Polski.
k) W dniach 13-17 wrzesnia prezentacja wystawy pt. "Do utraty tchu", ktérg mozna byto ogladac na terenie Sejmu RP wrzesnia
br. W trakcie wystawy odbyto sie zorganizowane przez Barbare Dziuk, poset na Sejm RP posiedzenie Parlamentarnego Zespotu
ds. Chordb Rzadkich pt. "Jak wygra¢ walke o oddech", podczas ktorego mieliSmy szanse wraz z lekarzami opowiedzie¢ o trudach
zycia z chorobg i nadziejach, jakg dajg dostepne juz w wielu krajach leki przyczynowe.
[) 14.10 prezes PTWM uczestniczyt w panelu pt. Wizja zdrowia w obszarze choréb rzadkich w ramach konferencji Wizja Zdrowia.
Diagnoza i Przysztosc.
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m) W ramach wspédtpracy z MukoKoalicja PTWM przygotowywato tresé interpelacji poselskich i przygotowywato podopiecznych
do spotkan z postami i senatorami.

n) Regularny udziat w spotkaniach z producentem, ktéry informowat na biezgco o postepach prac nad refundacja.

2. Prowadzenie dziatan na rzecz utworzenia osrodka dla chorych dorostych w Szpitalu Brédnowskim

a) 28.05 — pismo do Marszatka Wojewddztwa Mazowieckiego w sprawie utworzenia Centrum Leczenia Mukowiscydozy dla
dorostych w Szpitalu Brédnowskim w Warszawie

b) 23.08 — spotkanie Marszatka Wojewddztwa Mazowieckiego z przedstawicielami PTWM w sprawie utworzenia Centrum
Leczenia Mukowiscydozy dla dorostych w Szpitalu Brédnowskim w Warszawie

3. Wsparcie finansowe i rzeczowe dla osrodkow leczenia mukowiscydozy

a) W lutym przekazanie urzadzenie do drenazu Simeox, do Centrum Medycznego w Karpaczu.

b) PTWM zakupito i przekazato na oddziat Kliniczny Interny Dzieciecej i Alergologii Wojewddzkiego Wielospecjalistycznego
Centrum Onkologii i Traumatologii im. M. Kopernika w todzi: 2 wézki do rozwozenia positkow, 2 mikrofalowki oraz 2 czajniki.
¢) Po modernizacji Kliniki Alergologii i Mukowiscydozy w Rzeszowie PTWM zakupito i przekazato nowe tézka, szafki, stoliki,
fotele dla rodzicéw, a takze 3 zestawy komputerowe do pracy dla lekarzy, biurka i czes¢ mebli.

d) W kwietniu PTWM zakupito i przekazato na Oddziat Mukowiscydozy w Szpitalu Klinicznym Przemienienia Panskiego w
Poznaniu: 6 orbitrekéw, 2 rowerki stacjonarne, 16 hantli oraz wage medyczng ze wzrostomierzem.

e) Caty rok - PTWM udzielato wsparcia Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju
poprzez nieodptatne uzyczenie sprzetu diagnostycznego i rehabilitacyjnego oraz udostepnienie sieci Internet oraz kart
parkingowych dla chorych przebywajgcych w Klinice Mukowiscydozy IGiCHP.

4. Prowadzenie dziatan na rzecz poprawy infrastruktury oraz utworzenia osrodka dla chorych dorostych w IGiChP w Rabce-
Zdroju

a) Prowadzenie korespondencji z MZ na rzecz realizowania inwestycji pn. Modernizacja i budowa wraz z wyposazeniem Kliniki
Alergologii i Pneumonologii w potagczeniu funkcjonalnym z kompleksem Kliniki Pneumonologii i Mukowiscydozy w IGiICHP OT w
Rabce Zdroju”

b) Rozpoczecie dziatan na rzecz otwarcia w IGICHP OT w Rabce Zdroju Oddziatu Anestezjologii i intensywnej Terapii, w tym
rozpoczecie wyposazenia Oddziatu ze srodkdw pozyskanych od fundacji Zdgzy¢ na czas przy wsparciu Cognor Holding

5. Pozostate dziatania na rzecz poprawy systemu leczenia mukowiscydozy w Polsce

a) W zwigzku z przekazaniem wiekszej czesci bazy tdzkowej Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Warszawie na potrzeby leczenia
pacjentow z COVID-19 PTWM wyrazito protest wobec decyzji Wojewody Mazowieckiego.

b) 12.04 — pismo do NFZ w sprawie uwzglednienia zaréwno chorych na mukowiscydoze jak ich najblizszych w narodowym
programie szczepien przeciw COVID-19 w grupie priorytetowej

c) 12.04 — pismo do lekarzy z osrodkéw leczgcych chorych dorostych w sprawie problemoéw z jakimi borykajg sie w Polsce osoby
chore na mukowiscydoze po ukonczeniu 18 r.z.

d) 1.05 - 30.06 — korespondencja PTWM do Matopolskiego Oddziatu NFZ w sprawie wyjasnienia problemu braku srodkéw
finansowych na realizacje programu lekowego dla Kalydeco.

€) 30.07 - PTWM uczestniczyto w wystuchaniu publicznym w Ministerstwie Zdrowia. Spotkanie dotyczyto bedgcego w trakcie
konsultacji spotecznych projektu nowelizacji ustawy refundacyjnej. Podczas spotkania zgtoszono konieczno$¢ zmiany
niekorzystnych dla naszych podopiecznych zapiséw dotyczacych braku refundacji lekdw posiadajgcych odpowiednik OTC oraz
progu optacalnosci przy refundacji lekéw innowacyjnych. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg przygotowato i wystato
do Ministerstwa Zdrowia swoje stanowisko dotyczgce projektu.

IV POZOSTALE DZIAtANIA

1. 26.02 — koncert muzyki Chopina ,,Chopin w czasach zarazy” na zakonczenie Ogdlnopolski Tygodnia Mukowiscydozy pod
patronatem Mazowieckiego Urzedu Wojewddzkiego

2. Marzec - wraz z 60. numerem ,,Mukowiscydozy” rozestano do wszystkich podopiecznych posiadajgcych aktualne Karty
Beneficjenta zestawy ze srodkami ochrony osobistej. Do o0séb, ktére nie posiadaty aktualnych Kart Beneficjenta, wystano pismo
z prosba o aktualizacje danych drukow.

3. Akcje fundrisingowe: FaniMani, Ubrania do oddania, Nakretki na www.allegro.pl kiermasz ksigzek, w okresie od maja do
konca wrzesnia 2021 — ,,Zumbowe czwartki pod Areng” — z ktorych dochdd przeznaczany jest na wsparcie chorych na
mukowiscydoze.

4. Pomoc w zaktadaniu zbiérek dla oséb zainteresowanych prowadzeniem zbidrek, promocja zbiérek podopiecznych na
serwisach internetowych.

5. Bieg po oddech, w tym roku po raz pierwszy odbyt sie w dwdch wersjach: wirtualnej (9.05-21.08.2021) oraz stacjonarnej
(29.08.2021). tacznie w obu opcjach biegu wzieto udziat 1170 uczestnikdw z Polski i z zagranicy

6. 17.09 — XXIl Walne Zebranie Cztonkéw PTWM

7.03.10 — Bydgoski Bieg po Oddech. Dochdd z biegu zostat przeznaczony w réwnych czesciach na cele statutowe PTWM oraz
wsparcie Kliniki Mukowiscydozy Szpitala w Bydgoszczy

8.15.10 — Nadzwyczajne Walne Zebranie Cztonkdw

9. Pazdziernik—grudzien 2021 r. - Mikotajki dla Mukoludkdéw - ponad tysigc podopiecznych otrzymato Swigteczne wsparcie w
postaci paczek zywnosciowych, stodyczy i upominkdéw.

10. Caty rok - w ramach pozwolenia MSWIA przeprowadzano zbiérki ,100 MILIONOW ODDECHOW DLA CHORYCH NA
MUKOWISCYDOZE"” na wsparcie w zakupie lekow, pokrycie kosztoéw rehabilitacji itp.
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1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji)

gmina
kilka gmin

powiat

O 0O000

kilka powiatow

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

[

O K O

wojewddztwo
kilka wojewoddztw
caty kraj

poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

6000

Osoby prawne

20

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

Nie dotyczy

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

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
gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach

niepetnosprawnych

okresleniem celu, na jaki moze ono zostaé
wydatkowane (w tym: zapomogi losowe,
stypendia, dofinansowanie lekdw, rehabilitacji,
edukacji i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan
dla potrzeb oséb niepetnosprawnych i inne) -
Zgodnie obowigzujacym z regulaminem subkont

Lp. Sfera d2|afallnosu pozytku Przedmiot dziatalnosci Numer Kodu sfery z 1% podatku
publicznego (PKD) .
dochodowego od oséb
fizycznych
Podejmowanie wszelkich dziatan majacych na
celu poprawe jakosci zycia oséb chorych na
mukowiscydoze, w szczegdlnosci udzielanie
pomocy finansowej chorym na mukowiscydoze
w postaci refundacji z subkont lub
1 dziatalno$é na rzecz oséb bezposredniego wsparcia finansowego z 88.99.7 2719907,90 2t
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Podejmowanie wszelkich dziatan
niewymienionych wyzej majacych na celu
poprawe jakosci zycia chorych na
mukowiscydoze. Towarzystwo prowadzito
poradnictwo dla chorych na mukowiscydoze”, w
ramach, ktérego pracownicy PTWM udzielali
porad chorym na mukowiscydoze i cztonkom ich
rodzin z zakresu uprawnien, dostepnych form
pomocy, pomocy psychologicznej i pomocy
prawnej, obstugi sprzetu do rehabilitacji. Pomoc
w okreslaniu, czy podopiecznym przystuguje
wsparcie ze strony instytucji Paristwowych
takich jak PCPR, GOPS i MOPS. Informowanie o
przystugujgcych refundacjach NFZ na zakup
dziatalno$é na rzecz oséb sprzetu do inhalacji i urzadzen do fizjoterapii,
niepetnosprawnych informowanie o dostepnych programach
pomocowych PFRON. Porady udzielane byty
telefonicznie, drogg internetowg oraz w
placéwkach prowadzonych w Instytucie Gruzlicy
i Chordéb Ptuc w Rabce-Zdroju oraz w Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
Lesnym. Ponadto Towarzystwo ze srodkdw
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.

94.99.7

188 252,62 zt

Wszechstronna rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze, w tym oséb
niepetnosprawnych. W zakresie dziatalnosci
fizjoterapeutycznej prowadzono w trybie
ciggtym konsultacje fizjoterapeutyczne dla
pacjentow leczgcych sie w Instytucie Gruzlicy i
. iy . Choréb Ptuc w Rabce Zdroju w czasie wizyt
dziatalno$é na rzecz oséb . "
3 niepetnosprawnych ambl.JIat_oryjnyc_h. P_aqem':l, ktor?y' . 86.90.A
hospitalizowani byli w IGiChP mieli zapewniona
opieke w zakresie fizjoterapii uktadu
oddechowego. Realizowano szereg projektéw
domowej rehabilitacji, w ramach, ktorych chorzy
na mukowiscydoze mieli zapewniong regularng
rehabilitacje uktadu oddechowego przez
fizjoterapeute w swoim miejscu zamieszkania.

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

22171,68 4

(¥ Tak
" Nie

trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqgc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktdrych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
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Sfera d2|a’ra.InOSC| pozytku Przedmiot dziatalnoci Numer Kodu
publicznego (PKD)

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

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 probiotykdw. Istotg
dziatalnosci byto umozliwienie chorym na
dziatalnos¢ na rzecz oséb .mUkO\.NiS(EYdOZe za_l.<upu w/w w cenach
1 . istotnie nizszych niz rynkowe. Taka pomoc |47.91.Z
niepetnosprawnych . o .
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 stanowiga istotne
obcigzenie budzetu rodzin oséb chorych na
mukowiscydoze.

24 207,79 zt

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza

& Tak
" Nie

5.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy poda¢ informacje
na temat 3 gtdwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajgc od gtownego przedmiotu dziatalnosci

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

mukowiscydoze w Falentach.

W zakresie prowadzonej dziatalnosci reklamowej w ramach zawartych uméw
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

1 73.11.2 organizowanego dziatania w postaci biegu charytatywnego ,,Bieg po Oddech”, czasopismie
»Mukowiscydoza”. W zakresie prowadzonej dziatalnosci reklamowej prowadzona jest takze
stata wspétpraca z Miejskim Osrodkiem Kultury w Rabce Zdroju, jak réwniez podczas
corocznej organizacji Ogélnopolskiego szkolenia dla cztonkdéw rodzin oséb chorych na

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat)

10 803 623,20 zt

a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

10379 172,64 zt

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

125 201,97 zt
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c) przychody z dziatalnosci gospodarczej

206 221,01 zt

d) przychody finansowe

47 923,21zt

e) pozostate przychody

45104,37

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 4590 378,66 zt
2.2. Ze zrédet publicznych ogdétem: 1769 830,81 zt
a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt
b) ze Srodkéw budzetu panstwa 0,00 zt
W
tym:
c) ze Srodkoéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 7 988,02 zt

d) ze sSrodkéw panstwowych funduszy celowych

1761842,79 z

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

4225 184,18 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

21 480,00 zt

b) z darowizn od osdb fizycznych

2684 325,22 7

¢) z darowizn od 0séb prawnych

1282 475,90 zt

majgtkowych)

w d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 30 682,05 zt
tym:
e) ze spadkdw, zapisow 0,00 zt
f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikow 0.00 2t

g) z dziatalnosci gospodarczej

206 221,01 zt

2.4. Z innych zrédet

218 229,55 zt

3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od o0sdb fizycznych na pierwszy dzien
roku sprawozdawczego

13771 384,32 zt

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

3011 618,81 zt

3.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych 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

Refundacja kosztéw leczenia w ramach subkont

2719907,90 zt

Program poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze

188 252,62 zt

10937,29 zt

1
2
3|Prowadzenie bezptatnej wypozyczalni sprzetu
4

Realizacja projektow rehabilitacyjnych

22171,68 zt
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3.4. Cele szczeg6towe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez podatnikow
podatku dochodowego od 0sd6b fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze sSrodkéw
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztéw

1|Refundacja kosztow leczenia w ramach subkont

2719 907,90 zt

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem:

8355 540,82 zt

3011 618,81 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 7 783 225,60 zt 2 953 749,88 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 149 409,76 zt 24 207,79 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 68 604,81 zt
d) koszty finansowe 0,00 zt
e) koszty administracyjne 353 243,90 zf] 33661,14 zt
f) pozostate koszty ogétem 1 056,75 zt 0,00 zt

publicznego w okresie sprawozdawczym

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

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

2595947,04 z

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

-24 207,79 zt

5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej

137 616,20 zt

w tym: wysokos¢ srodkéw przeznaczona na dziatalnos$¢ pozytku publicznego

137 616,20 zt

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

[¥ zpodatku dochodowego od oséb prawnych 2440387,10z
[T 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 |7 z opfaty skarbowej
zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -
poda¢ dodatkowo kwote) [~ zoptat sgdowych
[~ zinnych zwolnien, jakich:
[T 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
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[~ wiasnosé
o - . , N
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uzyczenie
. . L " [ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)
[# nie korzystata

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

12 0soéb

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
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

10,13 etatow

1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umdéw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jednq osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

94 0séb

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

{* Tak
7 MNie

798 o0s6b fizycznych

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

6 0séb prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

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 wykonujq swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwiqzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
czy przedstawiciele wtadz organizacji)

{* Tak
T Mie

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

0 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczer wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajacego
tym: ] i
b) inne osoby 0 os6b
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dnido 6

_miesigcy 90 os6b
(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 15 0séb
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego
tym: - ,
b) inne osoby 75 oso6b
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 40 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 swiadczgce ustugi na podstawie 20 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym: ] i
b) inne osoby 20 os6b

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

1193 196,02 zt

a) z tytutu umow o prace

476 313,55 zt

- wynagrodzenie zasadnicze

409 764,37 z

w - nagrody 0,00 z
tym: - premie 11 783,93 zt
- inne $wiadczenia 54 765,25 zt

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 716 882,47 zt

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

1193 196,02 zit

w a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

35 197,80 zt

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

11567 998,22 zt

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

0,00 zt

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

(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)

1 022,05 zt

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

umowy cywilnoprawne
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

0,00 zt

6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organdéw organizacji, wliczajagc 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 swiadczenia, oraz osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie
umowy cywilnoprawnej

(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

870,55 zt
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8. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajacego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

7 400,00 zt

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

0,00 zt

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzadzajacy, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc
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 oséb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajac
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego
osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

7 000,00 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
fizjoterapeutow, psycholog6w i innych oséb zatrudnionych
na podstawie uméw cywilnoprawnych, bezposrednio w
projektach 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

" Nie

2. Informacja na temat gtdwnych 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

[EEN

Wsparcie psychologiczne dla |Udzielanie wsparcia i Wojewoda Mazowiecki
chorych na mukowiscydoze |profesjonalnej pomocy
mieszkarncéw Mazowsza psychologicznej mieszkaricom
wojewddztwa mazowieckiego,
chorym na mukowiscydoze.

7 988,02 zt

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe

* Tak

" Nie

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

Nazwa zadania

Cel(-e) zadania

Nazwa organu udzielajacego dotacji

Kwota

[EEN

Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
Y

zwiekszenie samodzielnosci i
zaradnosci osobistej oraz
zwiekszenie aktywnosci
spotecznej i zawodowej
uczestnikéw - oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez
nabywanie, rozwijanie i
podtrzymywanie umiejetnosci
niezbednych do ich
samodzielnego funkcjonowania

Panstwowy Fundusz rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych

699 600,00 zt

2|Szansa na samodzielnos¢ Ill.
Domowa rehabilitacja dzieci
z mukowiscydozg

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/opiekunow
chorych

na mukowiscydoze.

Panstwowy Fundusz rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych

888 800,00 zt

3|Opracowanie i wydawanie
czasopisma
»Mukowiscydoza”

Udzielanie informacji osobom
niepetnosprawnym chorym na
mukowiscydoze oraz osobom z
ich otoczenia poprzez
opracowanie i wydawanie
wydawnictwa ciggtego
dotyczacego problematyki
Zwigzanej z
niepetnosprawnoscia

Panstwowy Fundusz rehabilitacji
Osdéb Niepetnosprawnych

96 273,87 zt

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamoéwienia publiczne

" Tak
* Nie

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

Lp

Przedmiot zamodwienia

Nazwa organu

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

Kwota

Lp.

Nazwa spotki

REGON

Siedziba spotki

% udziatow
lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtosow

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem
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3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie sprawozdawczym
Lp Organ kontrolujgcy Liczba kontroli
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 * Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. C Nie
w sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego
5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktorymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

W. Majek, M. Czerwinska-Wyraz, A.

Mazur-Gatka, M. Moranska, M. 2022-05-31

Raczkiewicz, A. Zienkiewicz, M. Zych
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