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*  Formularz nalezy wypetnic w jezyku polskim;
*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;

e We wszystkich polach, w ktdrych nie bedg wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--).

Data zamieszczenia sprawozdania

2015-07-13

I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji

POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

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

Miejscowos$é 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

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2004-10-19

5. Numer REGON 00128074000000 6. Numer KRS 0000064892
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Dorota Hedwig Prezes Zarzadu TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Andrzej Pogorzelski Wiceprezes Zarzadu TAK

petnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Olena Krawczuk Chojnacka |Sekretarz Zarzadu TAK
Waldemar Majek Skarbnik Zarzadu TAK
Anna Kobytecka Cztonek Zarzadu TAK
Maria Gwadera Cztonek Zarzadu TAK
Jacek Juszczynski Cztonek Zarzadu TAK
Marcin Kostecki Cztonek Zarzadu TAK

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

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

nadzoru)
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Imig i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Artur Brzyski Przewodniczgcy Komisji TAK
Rewizyjnej

Piotr Majdzik Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Pawet Piwecki Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Jozef Jaworski Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

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

2. Poprawa jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

3. Dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze.

4. Poprawa opieki zdrowotnej nad chorymi na mukowiscydoze, w
szczegdlnosci wspdtdziatanie ze stuzbg zdrowia w rozbudowie sieci
wtasciwych placowek zdrowotnych.

5. Ochrona i promocja zdrowia chorych na mukowiscydoze.

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

7. Wsparcie badan naukowych i edukacji w zakresie mukowiscydozy.

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

9. Promocja i aktywizacja zatrudnienia chorych na mukowiscydoze.

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

10. Sposéb realizacji celow statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposéb realizacji celéw statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)
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1. Organizowanie szkolen dla chorych oraz ich rodzicéw i opiekunow.

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

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

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

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

6. Dziatalno$¢ wydawnicza.

7. Dziatalnos¢ popularyzatorko-propagandowg za posrednictwem
srodkow masowego przekazu.

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

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

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

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

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

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

14. Wspétdziatanie z jednostkami resortu oswiaty i wychowania w celu
zapewnienia chorym odpowiedniej opieki pedagogiczno-psychologiczne;.
15. Udzielanie pomocy finansowej chorym na mukowiscydoze (w tym:
zapomogi losowe, stypendia, dofinansowanie lekdw, rehabilitacji, edukacji
i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan dla potrzeb oséb
niepetnosprawnych).

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

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

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

Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtownych
dziatan podjetych
przez organizacje

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2014r. swoje gtdwne dziatania realizowato w
nastepujacy sposoéb:

Programy pomocowe i wsparcie indywidualne dla oséb chorych na mukowiscydoze:

1. PTWM udzielato bezposredniej pomocy chorym na mukowiscydoze w zapewnieniu finansowania
leczenia, rehabilitacji medycznej, fizjoterapii poprzez refundacje zakupionych lekéw, odzywek, witamin,
suplementéw, sprzetu do fizjoterapii, kosztdw domowej rehabilitacji, turnuséw rehabilitacyjnych,
dojazdow na leczenie, pobytu opiekundw w trakcie hospitalizacji chorych, podnoszenia kwalifikacji
zawodowych, adaptacji mieszkan na potrzeby chorych, finansowania odptatnych swiadczen
medycznych. Finansowanie odbywato sie ze srodkdéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach
chorych ale takze ze srodkéw statutowych PTWM.

2. W 2014 r. PTWM kontynuowato dziatalnos¢ wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego
dla chorych na mukowiscydoze. W ramach tego projektu chorzy mogli nieodptatnie wypozyczac sprzet
niezbedny do codziennej fizjoterapii i codziennego funkcjonowania chorych na mukowiscydoze. Zasoby
wypozyczalni zostaty uzupetnione ze srodkow statutowych.

3. W ramach pomocy chorym i cztonkom ich rodzin PTWM pozyskiwato i rozdysponowywato wsrod
podopiecznych dary rzeczowe.

4. W ramach projektow finansowanych ze srodkéw PFRON i Wojewddztwa Kujawsko-Pomorskiego
kontynuowano i rozszerzano dziatalno$¢ w ramach Domowej rehabilitacji chorych na mukowiscydoze.
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Dziatania te byly prowadzone w wojewddztwach: kujawsko-pomorskim, lubelskim, matopolskim,
$lgskim i Swietokrzyskim. Z pomoca fizjoterapeutdw realizowano rehabilitacje 53 osdb.

Dziatania edukacyjne skierowane do chorych, rodzin chorych i do kadry medycznej

W ramach dziatann majgcych na celu poprawe wiedzy na temat mukowiscydozy, w szczegdlnosci na
temat sposobdw jej leczenia i rehabilitacji chorych w 2014 r. Polskie Towarzystwo Walki z
Mukowiscydozg zrealizowato nastepujgce aktywnosci:

1. Cykl Warsztatow szkoleniowych przeprowadzanych regionalnie

28/29.06.2014 — Bydgoszcz, dla 30 0sdb finansowany ze srodkéw PTWM

8.11.2014 — Wodzistaw Slaski dla 60 0séb, finansowany ze $rodkéw Polskiego Towarzystwa Walki z
Mukowiscydoza we wspdtpracy z Urzedem Miasta Wodzistaw Slaski.

15.11.2014 — Kielce dla 56 osdb, finansowany ze srodkéw PFRON bedgcych w dyspozycji Wojewddztwa
Swietokrzyskiego.

2. Ogdlnopolskie szkolenie dla opiekundéw chorych na mukowiscydoze potaczone z warsztatami
praktycznymi. W ramach szkolenia poruszane byty zagadnienia z zakresu zywienia, fizjoterapii,
psychologii, dezynfekcji sprzetu, zapobiegania zakazeniom oraz podstaw leczenia i opieki na chorym na
mukowiscydoze. W szkoleniu , ktére odbyto sie w Falentach w dniach 6-8 czerwca 2014 wzieto udziat
200 osdbb. Szkolenie zostato sfinansowane ze sSrodkéw PFRON oraz sponsorow.

3. Cykl warsztatow internetowych w formie webinariéw umozliwiajgc udziat réwniez chorych. Zgodnie z
najnowszymi zaleceniami CF Foundation osoby chore na mukowiscydoze nie mogg przebywac
jednoczesnie w tym samym pomieszczeniu. Ze wzgledu na koniecznos¢ wzajemnej izolacji chorych ni
mogg oni uczestniczy¢ a tradycyjnych warsztatach i szkoleniach.

4. W 2014 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg sfinansowato udziat czesci
fizjoterapeutéw w szkoleniu w Falentach oraz w konferencji European Cystic Fibrosis Society w
Goteborgu. Ponadto Towarzystwo wyszkolito z wtasnych srodkow fizjoterapeutdw zatrudnionych przy
realizacji projektu "Domowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze" przeprowadzajac dla nich
szkolenie w dniach 1-2.02.2014r.

Dziatania wydawnicze

1. W 2014 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg kontynuowato projekt wydawniczy,
polegajacy na opracowaniu, wydaniu i rozdystrybuowaniu 4 numerdw czasopisma dedykowanego dla
chorych, cztonkdéw ich rodzin, a takze cztonkéw i sympatykéow PTWM pod nazwg ,,Mukowiscydoza”.
Projekt realizowany byt ze srodkéw PFRON.

2. W 2014 r. PTWM rozwineto dziatalnos¢ informacyjng, edukacyjng i pro spoteczng poprzez rozbudowe
serwisu internetowego i rozszerzyto dziatalnos¢ na portalach spotecznosciach dla chorych na
mukowiscydoze.

Poradnictwo w zakresie probleméw socjalnych, prawnych, psychologicznych, fizjoterapii i zywienia dla
chorych na mukowiscydoze

1. W 2014 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg realizowato projekt ,Poradnictwo dla
chorych na mukowiscydoze” oraz bezpfatna infolinia dla chorych na mukowiscydoze, w ramach ktérych
prowadzony byto punktu poradnictwa w siedzibie Towarzystwa w Rabce-Zdroju w zakresie leczenia,
rehabilitacji, pomocy prawnej, psychologicznej, socjalno-bytowej dla chorych na mukowiscydoze i
cztonkdw ich rodzin. Projekt jest realizowany ze srodkéw PFRON oraz ze srodkow statutowych PTWM.
2. Ponadto Towarzystwo kontynuowato poradnictwo z zakresu fizjoterapii, psychologii i zywienia dla
chorych na mukowiscydoze leczonych w Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i
Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju poprzez zatrudnienie fizjoterapeutéw, dietetyka i psychologa klinicznego
dedykowanych do pracy z chorymi na mukowiscydoze.

Dziatania pomocowe w dostepie do suplementéw diety i odzywek dla chorych na mukowiscydoze.
W 2014 r. PTWM prowadzito w ramach odpfatnej dziatalnosci pozytku publicznego sprzedaz
wysokokalorycznych odzywek, witam, i suplementow diety. Produkty, ktére mozna nabyc¢ za
posrednictwem PTWM sg dostepne w istotnie nizszych niz rynkowe cenach. Dzieki temu znacznie
wieksza ilos¢ chorych na mukowiscydoze moze sobie pozwoli¢ na zakup i stosowanie tego rodzaju
suplementacji. Obstuga tej dziatalnosci w catosci finansowana jest ze srodkéow statutowych PTWM.

Imprezy sportowe i integracyjne

1. W ramach aktywizacji sportowej chorych na mukowiscydoze jako formie fizjoterapii oddechowej
zrealizowano cykl rajdéw rowerowych dla chorych na mukowiscydoze i cztonkdw ich rodzin. W cyklu ....
Rajdoéw pod nazwg "Rowerem po gtebszy oddech" wzieto udziat ......chorych i cztonkéw ich rodzin z
terenu Wojewddztwa Matopolskiego. Projekt byt realizowany ze srodkéw PFRON bedgcych w
dyspozycji Wojewddztwa Matopolskiego.
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Sponsorow.

Dziatania lobbingowe

Towarzystwa.

Pomoc dla osrodkdw leczenia mukowiscydozy
1. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2014 r. udzielato wsparcia Klinice Pneumonologii i
Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju poprzez nieodptatne uzyczenie sprzetu
diagnostycznego i rehabilitacyjnego, udostepnienia sieci Internet dla chorych hospitalizowanych.

2. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2014 roku zrealizowato remont i wyposazenie
izolatek i fazienek w Klinice Pulmonologii, Alergologii i Onkologii Pulmonologicznej Szpitala
Przemienienia Paniskiego w Poznaniu przeznaczajgc na ten 85 000 zt ze sSrodkdw wtasnych oraz srodkéw

2. W Wodzistawiu Slgskim w pazdzierniku 2014 PTWM przy wspétpracy z Urzedem Miasta i MOSirR
zorganizowany zostat pierwszy Nordic Walking dla chorych na mukowiscydoze i cztonkdéw ich rodzin.
3. Z okazji Dnia Dziecka zostaty przygotowane i rozdane paczki dla dzieci.

4. W 2014 r. PTWM zorganizowato akcje Mikofajki dla Mukoludkédw w ramach ktdrej przy wspétpracy
uczniow ze szkét w Rabce Zdroju i Mszanie Dolnej zbierano stodycze i przeprowadzono kweste.

5. W ramach Swiatowego Dnia Mukowiscydozy oraz Europejskiego Tygodnia Swiadomosci
Mukowiscydozy przeprowadzono intensywng kampanie informacyjng dotyczaca problematyki
mukowiscydozy. Jednym z dziatan byto przeprowadzenie kampanii , 7 zasad jak chronic sie przed
zakazeniami uktadu oddechowego w szpitalu i w poradni.

W 2014 r. PTWM zawarto réwniez porozumienie z Dyrekcjg Instytutu Matki i Dziecka w Warszawie
zobowigzujgc sie do sfinansowania czesci oddziatu pediatrii i wydzielenia z niego 6 izolatek wraz z
zapleczem klinicznym jako bazy dla nowo powstajgcej Kliniki Mukowiscydozy.

3. W grudniu 2014 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg podpisato umowe z Instytutem
Matki i Dziecka w Warszawie, w ramach, ktérej PTWM podjeto sie przeprowadzenia i sfinansowanie
remontu fragmentu Ill pietra Budynku Gtéwnego IMID gdzie powsta¢ ma osrodek leczenia
mukowiscydozy, a docelowo klinika mukowiscydozy.

W 2014 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg wspotdziatato z wtadzami Panstwowymi
oraz towarzystwem naukowym Polskie Towarzystwo Mukowiscydozy w dazeniu do poprawy systemu
leczenia chorych na mukowiscydoze w Polsce. Dziatania te sprowadzaty sie miedzy innymi do
konsultacji i ztozenia wnioskédw o zmiany w finansowaniu swiadczenia ,,domowa antybiotykoterapia
dozylna w leczeniu zaostrzen choroby oskrzelowo ptucnej u chorych na mukowiscydoze”. PTWM
uczestniczyto w przygotowaniu projektu ,Kompleksowa opieka specjalistyczna nad chorymi na
mukowiscydoze w zakresie leczenia choroby oskrzelowo ptucnej” (KAOS CF). Projekt zostat
przedstawiony we wspdlnym wniosku do Ministerstwa Zdrowia w grudniu 2014r. PTWM kilkakrotnie
spotykato sie z postami i senatorami, przedstawicielami Ministerstwa Zdrowia i Narodowego Funduszu
Zdrowia przedstawiajgc problemy chorych na mukowiscydoze w zakresie poprawy organizacji leczenia
chorych na mukowiscydoze, poprawy warunkow leczenia w Instytucie matki i dziecka w Warszawie,
poprawy dostepnosci do refundowanych lekéw ( w tym zmiany programu lekowego dla preparatéw
tobramycyny), wyrobéw medycznych i srodkéw spozywczych specjalnego przeznaczenia dietetycznego.
Z inicjatywy PTWM 2 grudnia 2014r. zorganizowano posiedzenie Senackiej Komisji Zdrowia
poswieconej problemom chorych na mukowiscydoze, w ktorym czynnie uczestniczyli przedstawiciele

1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

[
i
[
i
i

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

gmina
kilka gmin
powiat

kilka powiatow

[] wojewddztwo
[] kilka wojewodztw
B caly kraj

[[] poza granicami kraju

2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

4000

Osoby prawne

300
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2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcow, na rzecz
ktorych organizacja dziatata

nie dotyczy

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

* Tak
" Nie

3.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem sfer/y dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych
mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci
pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2010 r. Nr 234, poz.
1536, z pézn. zm.), a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac
informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 koddw), zaczynajgc od gtownego przedmiotu
dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku
publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

udzielanie pomocy
finansowej chorym na
mukowiscydoze (w
tym: zapomogi losowe,
stypendia,
dofinansowanie lekow,
rehabilitacji, edukacji i
wypoczynku oraz
adaptacji mieszkan dla
potrzeb oséb
niepetnosprawnych).

88.99.7

dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

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

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

dziaftalnos¢ na rzecz oséb  |wszechstronna 86.90.A
niepetnosprawnych rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze, w tym
oséb
niepetnosprawnych.
4. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
¢ Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

Sfera dziatalnosci pozytku

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu (PKD)

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci publicznego
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze dziatalno$¢ na rzecz oséb  |pomoc chorym w 47.91.7
wskazaniem sfer/y dziatalnosci pozytku publicznego, o ktorych . . s
mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci niepefnosprawnych dosteple do WtaSCI\{VEgo
pozytku publicznego i o wolontariacie, a takze kodu/éw PKD 2007 leczenia — w zakresie
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi zwrotu poniesionych
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje przez Towarzystwo
na temat trz'ech gfot:vnych rodzaj.ow dz:afqlnosc: (podanle' kosztéw nabycia
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu , i
dziatalnosci suplementéw diety
oferowanych chorym.
5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym
" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg * Nie
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Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci

5.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie
sprawozdawczym, a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podaé
informacje na temat trzech gtdwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie
maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu
dziatalnosci

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

1. Informacja o przychodach organizacji

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

4,968,439.44 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

4,365,081.88 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

306,800.40 zt

c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt

d) Przychody finansowe

295,817.64 zt

e) Pozostate przychody 739.52 zt
2. Informacja o Zzrédtach przychodéw organizacji
2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych 2,518,280.76 zt

2.2. Ze irodet publicznych ogotem:

554,798.31 zt

a) ze Srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0.00 zt
b) ze sSrodkéw budzetu panstwa 0.00 zt
c) ze sSrodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 26,502.37 zt

d) ze srodkéw panstwowych funduszy celowych

528,295.94 zt

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem:

799,475.35 zt

a) ze sktadek cztonkowskich

6,810.00 zt

b) z darowizn od o0sdb fizycznych

510,361.98 zt

c) z darowizn od 0s6b prawnych

133,680.00 zt

d) z ofiarnosci publicznej (zbiorek publicznych, kwest)

148,623.37 zt

e) ze spadkdw, zapisow

0.00 zt

f) z wptywow z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw majgtkowych)

0.00 zt
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2.4. Zinnych zrédet

1,095,885.02 zt

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

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

6,889,532.24 zt

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

w okresie sprawozdawczym ogdétem

2,625,627.11 zt

3.3. Dziatania, na ktdére wydatkowano srodki pochodzgce z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

[EEY

Udzielanie wsparcia w zakupie lekow, suplementdw diety, sprzetu rehabilitacyjnego dla
podopiecznych - 272378,67 zt.

Wsparcie inicjatyw lokalnych - 3923,74 zt.

Sprzedaz odzywek i suplementéw diety - 26558,67 zt

302,861.08 zt

2|Prowadzenie bezptatnej wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego - 14109,51 zt 69,439.51 zt
Remont i wyposazenie izolatek i fazienek w Klinice Pulmonologii, Alergologii i Onkologii
Pulmonologicznej Szpitala Przemienienia Panskiego w Poznaniu - 55330,00 zt.

3|Prowadzenie poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze - 82076,96 zt. 90,545.08 zt
Kampania edukacyjno-informacyjna 1% - 8468,12 zt

4|Rehabilitacja domowa chorych na mukowiscydoze - 24026,54 zt. 41,890.80 zt

Opracowanie i wydanie czasopisma ,,Mukowiscydoza” - 3778,65 zt.
Organizacja Il Cyklu matopolskich rajdéw ,Rowerem po gtebszy oddech” - 1316,23 zt.
Lobbing - 12769,38 zt.

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

[EEN

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

2,120,890.64 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢
kosztow
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s06b fizycznych

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem:

4,350,271.77 zt

2,625,627.11 zt

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

3,999,090.86 zt

2,599,068.44 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 333,359.07 zt 26,558.67 zt

c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt

d) koszty finansowe 2,326.10 zt

e) koszty administracyjne 0.00 zt

f) pozostate koszty ogotem 15,495.74 zt 0.00 zt
4.2. Koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzanej z pozyskiwaniem 1% podatku 8,468.12 7t

dochodowego od oséb fizycznych

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

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

365,991.02 zt
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5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

-26,558.67 zt

5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
w tym: wysokos$¢ srodkdw przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 0.00 zt
IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym
W z podatku dochodowego od oséb prawnych 711,614.54 zt
[~ zpodatku od nieruchomosci 0.00 zt
[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org.an'lzaqa korzystata z nastepujacych [ 2 podatku od towaréw i ustug 0.00 z
zwolnien
[~ zoptaty skarbowej 0.00 zt
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji wraz z kwotg
przyznanego zwolnienia) ~ z op’rat sadowych 0.00 zt
[~ zinnych zwolnien, jakich: 0.00 zt
[~ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej  Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodpfatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43, poz. 226, z * Nie
pozn. zm.)
[ wiasnos¢
L L . i [~ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach y Y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uzyczenie
(Nalezy wskazad jedng lub wiecej pozycji) | dzierzawa
[¥ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 14.0 0séb
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w :
organizacji)
1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na
petne etaty .
(Aby okreslic¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 8.2 etatow
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb w organizacji Swiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j 46.0 oséb

2. Cztonkowie
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2.1. Organizacja posiada cztonkéw

{* Tak
7 Nie

972.00 osdb fizycznych

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

0.00 os6b prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(s
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby Tak
fizyczne, ktore ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to i Mig
osoby niezwigzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
czy przedstawiciele wtadz organizacji)
3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krotszy niz 30
dni 0.00 0s8b
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0.00 0séb
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego )
tym: - i
b) inne osoby 0.00 osdbb
3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6
miesiecy 31.00 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie 13.00 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego '
tym: - i
b) inne osoby 18.00 os6b
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 5.00 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie 1.00 0séb
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajgcego ’
tym: - ,
b) inne osoby 4.00 os6b
VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym
1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 530,033.05 zt
a) z tytutu umow o prace , .
tytut 330,354.48 zt
- wynagrodzenie zasadnicze 255,904.06 zt
- nagrody 0.00 zt
- premie 18,708.72 zt
- inne $wiadczenia 55,741.70 z
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 199,678.57 zt

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

530,033.05 zt

a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

12,799.42 z
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- b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscia nieodptatng pozytku publicznego

517,233.63 zt

tym:

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

0.00 zt

4. Wysokosc¢ 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 wynagrodzer wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy)

33.33 z

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

umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 z

6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie

zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne
(patrz komentarz do punktu 4)

0.00 z

7. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom

Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(patrz komentarz do punktu 4)

44,169.42 z

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne swiadczenia oraz
umowy cywilnoprawne

400.00 zt

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

0.00 z

10. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzgdzajgcego, kontroli lub nadzoru, organéw organizacji, wliczajagc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0.00 zt

11. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz
wynagrodzenia wyptaconego osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

8,000.00 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczgce wynagrodzen

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

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

™ Tak
= Mie

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0.00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

VIII. Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez organy administracji publicznej w okresie

sprawozdawczym

Druk: MPiPS

12




f* Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego O Hie
2. Informacja na temat gtéwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy poda¢ nazwe zadania, jego gtéwny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)
Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajacego dotacji Kwota
1|Rowerem po gtebszy Promocja aktywnego stylu zycia | Wojewddztwo Matopolskie 5,229.80 zt
oddech. Il Matopolski cykl |w procesie leczenie i fizjoterapii
rajdéw rowerowych dla Mukowiscydozy.
chorych na mukowiscydoze i
ich rodzin
2|Domowa rehabilitacja Poprawa jakosci zycia dzieci, Poprawa jakosci zycia dzieci, 15,000.00 zt
chorych na mukowiscydoze [mtodziezy, dorostych chorych n |mtodziezy, dorostych chorych n
mukowiscydoze poprzez mukowiscydoze poprzez zwiekszenie
zwiekszenie dostepu do zaje¢  |dostepu do zajec indywidualnych z
indywidualnych z fizjoterapeuta [fizjoterapeutg Wojewddztwo
Kujawsko-Pomorskie
3|Szkota rehabilitacji Podniesienie wiedzy i Wojewddztwo Swietokrzyskiego 7,513.50 zt
Mukowiscydozy dla kadry i |umiejetnosci cztonkdéw rodzin
rodzicéw chorych na 0s6b chorych na
mukowiscydoze z mukowiscydoze oraz
Wojewddztwa zamieszkujgcych na terenie
Swietokrzyskiego Wojewddztwa Swietokrzyskiego
. o : . N ' Tak
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe " Nie
4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy 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|Rehabilitacja domowa Zwiekszenie samodzielnosci Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 278,400.00 zt

chorych na mukowiscydoze

oraz uczestnictwa w zyciu
spotecznym i zawodowym
chorych na mukowiscydoze
0s6b niepetnosprawnych,
poprzez poprawe ich stanu
zdrowia, poprawe parametréw
oddechowych, zwiekszenie
sprawnosci fizycznej

Osbb Niepetnosprawnych

N

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
niepetnopsrawnoscia

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oséb Niepetnosprawnych

104,611.15 zt
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3|Kompleksowa opieka nad Poprawa jakosci Panstwowy Fundusz Rehabilitacji 176,386.70 zt
chorym na mukowiscydoze —[funkcjonowania otoczenia oséb |Osdb Niepetnosprawnych
ogdlnopolskie szkolenie niepetnosprawnych poprzez
pofaczone z warsztatami dla |organizacje ogdlnopolskiego
cztonkdw rodzin i opiekunéw|szkolenia potgczonego z

0s6b chorych na warsztatami dla cztonkéw
mukowiscydoze. rodzin i opiekundw osdéb
chorych na mukowiscydoze z
zakresu kompleksowej opieki
nad osobami
niepetnosprawnymi chorymi na
mukowiscydoze

IX. Informacja dotyczaca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym zamoéwien
publicznych
(Nalezy wpisaé realizowane zamdwienia publiczne w rozumieniu ustawy z dnia 29 stycznia 2004 r. — Prawo zamowien publicznych (Dz. U.

22010r. Nr 113, poz. 759, z pézn. zm.) oraz te, do ktorych nie stosuje sie przepisow ww. ustawy, np. zamaowienia, ktérych wartosc nie
przekroczyta wyrazonej w ztotych réwnowartosci kwoty 14.000 euro)

" Tak
1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zaméwienia publiczne * Nia
2. Informacja na temat realizowanych zamdwien i kwot otrzymanych na ich realizacje
Lp Przedmiot zamdwienia Nazwa organu Kwota

X. Informacje uzupetniajace

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

Lp Nazwa spotki Siedziba spotki % udziatéw | % udziatu w ogdlnej
lub akcji w liczbie gtosow
kapitale

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Lp Organ kontrolujgcy Liczba kontroli

4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 & Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z pdzn. zm.) lub

rozporzadzenia Ministra Finansow z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku badania " Nie
sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz. 2852)

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

Dorota Hedwig, Andrzej
Pogorzelski, Waldemar Majek,
Olena Krawczuk-Chojnacka, Data wypetnienia sprawozdania
Anna Kobytecka, Maria

Czytelny podpis osoby upowaznionej

lub podpisy 0séb upowaznionych do

sktadania oswiadczen woli w imieniu
organizacji

Druk: MPiPS 14




