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Miejsce na notatki MPiPS Data wplyniecia sprawozdania
(wypetnia MPIiPS)

I.Dane organizacji pozytku publicznego

POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA
1. Nazwa organizaciji
2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo Powiat NOWOTARSKI
kontaktowe MALOPOLSKIE
Gmina RABKA Ulica PROF. JANA Nr domu 3B Nr lokalu
RUDNIKA
Miejscowos¢ RABKA- Kod pocztowy 34-700 Poczta RABKA-ZDROJ Nr telefonu 18-267-60-60
ZDROJ
Nr faksu 18-267-60-60 E-mail Strona www www.ptwm.org.pl
poczta@ptwm.org.pl
3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze
Sadowym
4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku
publicznego 2004-10-19
5. Numer REGON 00128074000000 6. Numer KRS 0000064892
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7. Sktad organu zarzgdzajgcego organizac;ji
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkgiji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu
zarzadzajgcego)

Dorota Hedwig - Prezes Zarzadu Gtéwnego

Andrzej Pogorzelski - Wiceprezes Zarzadu Gtéwnego
Monika Paduszynska - Sekretarz Zarzadu Gtéwnego
Henryk Karas - Skarbnik Zarzgdu Gtéwnego

Pawet Piwecki - Cztonek Zarzadu Gitéwnego

Anna Kobytecka - Cztonek Zarzgdu Gtéwnego

Maria Gwadera - Cztonek Zarzagdu Gtéwnego

Piotr Wyraz - Cztonek Zarzgdu Gtéwnego

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizaciji
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli
lub nadzoru)

Artur Brzyski - Przewodniczacy Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
Andrzej Socha - Czlonek Gtdwnej Komisji Rewizyjnej

Jozef Jaworski — Wiceprzewodniczacy Gtéwnej Komisji Rewizyjnej
Piotr Majdzik - Sekretarz Gtdwnej Komisji Rewizyjnej

Andrzej Socha - Czlonek Gitéwnej Komisji Rewizyjnej

Robert Wydmarnski - Cztonek Gtéwnej Komisji Rewizyjnej

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

Celem Towarzystwa jest:

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

2. Poprawa jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

3. Dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze.

4. Poprawa opieki zdrowotnej nad chorymi na mukowiscydoze, w
szczegoblnosci wspétdziatanie 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 sposobow 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 oséb.

9. Promocja i aktywizacja zatrudnienia chorych na mukowiscydoze.
10. Wspomaganie rozwoju wspolnot i spotecznosci lokalnych
tworzonych przez chorych na mukowiscydoze i ich rodziny.
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10. Sposabb realizacji celéw statutowych
organizaciji

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

Towarzystwo realizuje swoje cele przez:

1. Organizowanie szkolen dla chorych oraz ich rodzicéow i
opiekunow.

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

3. Wszechstronng rehabilitacje chorych na mukowiscydoze, w tym
0s6b 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$¢ wydawniczag.

7. Dziatalnos¢ popularyzatorsko-propagandowg za posrednictwem
srodkéw masowego przekazu.

8. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej,
zmierzajgcych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegoblnosci na temat sposobow jej leczenia i rehabilitaci
chorych.

9. Pomoc chorym w uzyskiwaniu lekéw i sprzetu rehabilitacyjnego
oraz w dostepie do wiasciwego leczenia.

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

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

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

13. Wdrazanie wspotczesnych zasad leczenia mukowiscydozy,
szczegolnie w warunkach domowych.

14. Tworzenie i prowadzenie niepublicznych zaktadéw opieki
zdrowotnej.

15. Wspotdziatanie 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 lekéw,
rehabilitacji, edukacji i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan dla
potrzeb oséb niepetnosprawnych).

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

18. Wspotprace z innymi organizacjami i stowarzyszeniami w kraju i
za granica, ktérych celem jest dziatanie na rzecz os6b
niepetnosprawnych oraz chorych na mukowiscydoze i inne choroby
rzadkie.

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

11. Najwazniejsze sfery dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkoSci wydatkowanych $rodkéw, sfery
dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4
ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalno$ci
pozytku publicznego i o wolontariacie(Dz. U. z 2010 r. Nr
234, poz. 1536), zaczynajgc od najwazniejszej)

pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej
sytuacji zyciowej oraz wyréwnywanie szans tych rodzin i oséb

dziatalno$¢ na rzecz oséb niepetnosprawnych

ochrona i promocja zdrowia

ll.Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1.0pis dziatalnosci pozytku publicznego

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg powstato jako jedna z pierwszych
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1. Opis gtéwnych dziatan
podjetych przez organizacje

organizacji pozarzagdowych w Polsce 4 marca 1987 r. w Rabce-Zdroju.
Zatozycielami byta grupa rodzicow widzgcych koniecznos¢ zrzeszenia sie oséb
borykajgcych sie z problemem mukowiscydozy w rodzinie. Gtéwnym celem
stowarzyszenia byto i nadal pozostaje, otoczenie kompleksowg opiekg chorych
na mukowiscydoze, bez wzgledu na ich wiek i status spoteczny. Stowarzyszenie
opiekuje sie chorymi na mukowiscydoze na terenie catego kraju.

Towarzystwo stuzy chorym na mukowiscydoze, prowadzac ciggtg dziatalnosé
informacyjng i edukacyjng, wspomagajgc zakup lekdw, zabiegajgc o dostepnosc
niezbednego sprzetu rehabilitacyjnego, a takze walczgc o korzystniejsze
przepisy w dostepie do leczenia i opieki socjalnej. Zapewnia rowniez opieke
rehabilitacyjng chorym na oddziale Instytutu Gruzlicy i Choréb Pluc w Rabce
oraz w ramach domowej fijoterapii. Zgodnie z celami statutowymi, Towarzystwo
stara sie nies¢ pomoc w kazdej kwestii, ktéra dotyczy jego podopiecznych oraz
ich rodzin.

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2011 roku realizowato swoje
cele statutowe poprzez nieodptatng dziatalno$¢ statutowa:

1) Pomoc chorym w zapewnieniu finansowania wtasciwego leczenia, rehabilitacji
medycznej i spotecznej poprzez refundacje zakupionych lekéw, odzywek,
witamin, sprzetu rehabilitacyjnego, kosztu turnuséw rehabilitacyjnych, dojazdu
do osrodkow leczniczych, pobytu opiekunoéw w trakcie pobytu chorego w
osrodku leczniczym, podnoszenia kwalifikacji zawodowych i adaptacji mieszkan
na potrzeby chorych ze srodkéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach
chorych oraz ze srodkéw statutowych Towarzystwa.

W roku 2011 Towarzystwo prowadzito 436 indywidualnych subkont, na ktérych
gromadzone byty srodki od darczyricow oraz 505 indywidualnych subkont 1%,
na ktérych gromadzone byty odpisy 1% podatku dochodowego.

2) W ramach realizacji celu: Pomoc rodzinom i osobom chorym na
mukowiscydoze w trudnej sytuacji zyciowej oraz wyrdwnywanie szans tych
rodzin i oséb, w 2011 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg udzielito
wsparcia rodzinom chorych na mukowiscydoze poprzez przekazanie daréw
rzeczowych.

Chorzy znajdujacy sie w szczegolnie trudnej sytuacji materialnej uzyskiwali
wsparcie finansowe w zakupie lekoéw ze $rodkéw statutowych Towarzystwa.

3) W ramach realizacji celu Podnoszenie wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegolnosci na temat sposobow jej leczenia i rehabilitacji chorych w 2011 r.
Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zrealizowato nastepujgce projekty”

- Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zorganizowato ogdlnopolskie
szkolenie potgczone z warsztatami dla 200 opiekunéw chorych na
mukowiscydoze i chorych dorostych, ktére odbyto sie w terminie 7-8 maja 2011
r. w Falentach. W ramach szkolenia zorganizowano wyktady dotyczgce powikfan
mukowiscydozy, leczenia, rehabilitacji, zywienia, pomocy psychopedagogicznej i
spotecznej dla chorych na mukowiscydoze oraz warsztaty zywieniowe i
fizjoterapeutyczne.

- Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zrealizowato cykl 4 warsztatow
psychologicznych i szkoleniowych dla cztonkéw rodzin chorych na
mukowiscydoze w Rabce-Zdroju, ktore wspotfinansowane byly ze Srodkéw
PFRON bedgcych w dyspozycji Wojewddztwa Matopolskiego oraz 10
warsztatow psychologicznych i socjalno-bytowych w Poznaniu. Podczas spotkan
warsztatowych cztonkowie rodzin chorych na mukowiscydoze uczestniczyli w
zajeciach dotyczacych leczenia, fizjoterapii, zywienia oraz rozwigzywania
probleméw psychologicznych i socjalno-bytowych.

- Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zrealizowato w dniach 19-
20.11.2011 ogdlnopolskg konferencje naukowo-szkoleniowg ,Pielegniarstwo w
mukowiscydozie”, w ktdrej uczestniczyto 80 cztonkéw zespotdw pielegniarskich z
osrodkow leczacych mukowiscydoze w catej Polsce.

- W styczniu 2011 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
przeprowadzito kampanie spoteczng poswiecong przeszczepom ptuc w
mukowiscydozie. W ramach kampanii uruchomiono specjalny serwis
internetowy, wydano komunikat prasowy oraz broszure promujgcg dawstwo
narzadéw, a takze w dn. 15.01.2011 w Poznaniu zorganizowano konferencje
.Nowe ptuca”, w ktorej uczestniczyto ponad 50 oséb.
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- W listopadzie 2011 roku z okazji Europejskiego Tygodnia Swiadomosci
Mukowiscydozy Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg przeprowadzito
kampanie spoteczng majgcg na celu zwiekszenie spotecznej Swiadomosci na
temat mukowiscydozy. Dziatania podjete w ramach kampanii obejmowaty
wydanie ulotek i plakatéw informacyjnych na temat mukowiscydozy oraz ich
dystrybucje w szkotach, przedszkolach i osrodkach podstawowej opieki
zdrowotnej, a takze wydanie specjalnego serwisu internetowego, uruchomienie
specjalnego numeru infolinii, wydanie komunikatu prasowego oraz organizacje w
dn. 24.11.2011 w Rabce-Zdroju konferencji dla nauczycieli i wychowawcow
pracujgcych z chorymi na mukowiscydoze. Kampania odbywata sie pod
honorowym patronatem Matzonki Prezydenta RP Anny Komorowskiej i byta
wspoétfinansowana ze srodkéw PFRON bedgcych w dyspozycji Wojewddztwa
Matopolskiego.

- W 2011 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg realizowato projekt
,Poradnictwo dla chorych na mukowiscydoze” oraz bezptatna infolinia dla
chorych na mukowiscydoze, w ramach ktérych prowadzone byto poradnictwo w
formie teleserwisu oraz punktu poradnictwa w siedzibie Towarzystwa w Rabce-
Zdroju w zakresie leczenia, rehabilitacji, pomocy prawnej, psychologicznej,
socjalno-bytowej dla chorych na mukowiscydoze i cztonkéw ich rodzin.

- W 2011 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg zrealizowato projekt
wydawniczy, polegajgcy na opracowaniu, wydaniu i rozdystrybuowaniu 2
numerow czasopisma ,Mukowiscydoza” w naktadzie 1 500 i 1600 egzemplarzy.
Na realizacje projektu Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg uzyskato
dofinansowanie ze srodkow Panstwowego Funduszu Rehabilitacji Os6b
Niepetnosprawnych.

Ponadto w 2011 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg wydato
broszure na temat fizjoterapii dla mtodziezy, pamietniki chorych na
mukowiscydoze, a takze zrealizowato i wydato na ptytach DVD filmy
instruktazowe dotyczace technik fizjoterapii.

- W 2011 roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg sfinansowato udziat
fizjoterapeutdw oraz swoich przedstawicieli w Konferencji Europejskiego
Towarzystwa Mukowiscydozy w Monachium, a takze optacito koszty szkolenia
fizjoterapeutow w osrodku De Haan w Belgii.

4) W ramach dziatania na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze w 2011 r. Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg
kontynuowato ze srodkéw statutowych realizacje projektu - Prowadzenie
wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego i pomocniczego dla oséb
niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze. W ramach projektu zakupiono i
nieodpfatnie rozdystrybuowano dla chorych nowy sprzet z przeznaczeniem do
indywidualnej fizjoterapii. Ponadto w 2011 roku Towarzystwo realizowato
pilotazowy projekt prowadzenia domowej fizjoterapii dla chorych na
mukowiscydoze z wojewddztwa matopolskiego.

5) W ramach realizacji celu poprawy opieki zdrowotnej nad chorymi na
mukowiscydoze Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg w 2011 r.
udzielato wsparcia Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i
Choréb Pluc w Rabce-Zdroju w postaci wypozyczenia sprzetu diagnostycznego i
rehabilitacyjnego, udostepnienia sieci Internet dla chorych hospitalizowanych w
klinice oraz zatrudnienia fizjoterapeutdw i psychologa klinicznego do pracy z
chorymi na mukowiscydoze

6) Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg dziatato na rzecz poprawy
opieki zdrowotnej poprzez zgtaszanie i konsultowanie rozwigzan i aktéw
prawnych dotyczgcych poprawy warunkéw leczenia mukowiscydozy w Polsce.
W 2011 roku zostat opracowany i przedstawiony w Ministerstwie Zdrowia oraz w
Narodowym Funduszu Zdrowia projekt ,Domowa antybiotykoterapia dozylna w
leczeniu zaostrzen choroby oskrzelowo-ptucnej u chorych na mukowiscydoze” w
ramach swiadczen ambulatoryjnej opieki specjalistycznej, projekt zapiséw
warunkow dodatkowych realizacji Swiadczenia ,leczenie powiktan
mukowiscydozy” oraz projekt refundacji preparatéw azytromycyny i poprawy
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dostepnosci do przeszczepdw ptuc.

7) W zakresie realizacji celu Wspomaganie rozwoju wspélnot i spotecznosci
lokalnych tworzonych przez chorych na mukowiscydoze i ich rodziny w 2011
roku Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg organizowato lokalne imprezy
kulturalno-rozrywkowe (mikofajki, dzieh dziecka, spotkania integracyjne), m.in. w
Rabce-Zdroju, Poznaniu, Kielcach i Bydgoszczy.

2.Zasieqg terytorialny prowadzonej przez organizacje
dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty kraj”,
~Zagranica”)

caty kraj

2. Informacja dotyczaca prowadzonych przez organizacje pozytku publicznego placéwek w okresie
sprawozdawczym

1.0rganizacja prowadzita placéwki zapewniajgce catodobowg opieke osobom

niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku, centra integracji O Tak
spotecznej, domy pomocy spotecznej, placowki opiekuriczo-wychowawcze okreslone w :
przepisach o pomocy spotecznej, szkoty i placowki publiczne okreslone w przepisach o * Nie

systemie odwiaty lub niepubliczne zaktady opieki zdrowotnej

2.Informacja na temat lokalizacji i aktywnosci placéwek, o ktérych mowa w pkt 1

Lp [Nazwa placowki Miejscowosé/ci, w ktérejlych |Liczba odbiorcow dziatan
placéwka prowadzi dziatania |placowki w okresie
sprawozdawczym

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

. . e . - . . OSOby 4000
Liczba odbiorcow dziatan organizagji fizyczne
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatar organizacji w okresie Osoby
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) prawne 3000

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

88,99,Z, udzielanie pomocy finansowej chorym na
mukowiscydoze (w tym: zapomogi losowe, stypendia,
dofinansowanie lekéw, rehabilitacji, edukacji i wypoczynku oraz
adaptacji mieszkan dla potrzeb os6b niepetnosprawnych)

94,99,Z, Wspotpraca 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

85,59,B, Organizowanie szkolen dla chorych oraz ich rodzicow i
opiekunéw
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Kod PKD: 88,99,

Kod PKD: 94,99,7

Kod PKD: 85,59,B

1.0pis przedmiotu nieodptatnej dziatalnosci
pozytku publicznego

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnoSci
nieodpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalno$ci nieodpftatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie
3 kodow), zaczynajac od gféwnego przedmiotu
dziafalnosci)

2.Zasieg terytorialny prowadzonej przez
orga_nizacje nieodptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego caly kraj

(Nalezy wskazac np. ,gmina’, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego i dziatalnosci gospodarczej organizaciji
pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

* Tak
" Mie

1.0rganizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego

2. Opis przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku

publicznego 47,91,Z pomoc chorym w dostepie do wtasciwego leczenia — w

zakresie zwrotu poniesionych przez Towarzystwo kosztow
nabycia suplementéw diety oferowanych chorym

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnosSci
odpftatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/6w PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalno$ci odpfatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie

3 kodéw), zaczynajgc od gféwnego przedmiotu .

dziatalnosci) Kod PKD: 47,91,2
Kod PKD:
Kod PKD:

3. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje odptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskazac np. ,gmina”, ,powiat”, ,wojewddztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)
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4.0rganizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarczg

" Tak
" Nie

5. Opis przedmiotu dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy podac informacje na temat rodzaju dziatalnoSci
odpfatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze
wskazaniem kodu/éw PKD 2007 odpowiadajgcego/ych tej
dziafalnosci. Jesli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje
dziatalno$ci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie
3 kodéw), zaczynajgc od gféwnego przedmiotu

dziafalnosci)

Kod PKD:

Kod PKD:

Kod PKD:

6. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci gospodarczej

(Nalezy wskazac np. ,gmina’, ,powiat”, ,wojewodztwo”, ,caty
kraj”, ,zagranica”)

1ll.Przychody i koszty organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. Laczna kwota przychodow organizaciji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw / zyskow

i strat)

3,5655,183.80 zt

2. Informacja o Zzrdédtach przychoddéw organizacji

1. Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

3,126,099.75 zt

2. Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego

140,877.65 zt

3. Przychody z dziatalnosci gospodarczej

0.00 zt

4. Przychody z dziatalnosci finansowej

272,734.47 zt

5. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

1,998,849.06 zt

6. Ze zrédet publicznych ogétem:

233,654.64 zt

a) ze srodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych

0.00 zt

b) ze srodkéw budzetu panstwa

0.00 zt
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c) ze Srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego

35,612.94 zt

d) z dotacji z funduszy celowych

198,041.70 zt

7. Ze zrédet prywatnych ogétem: 23,470.00 z
a) ze sktadek cztonkowskich 15,470.00 zt
b) z darowizn od 0séb fizycznych 0.00 zt
c) z darowizn od 0séb prawnych 0.00 zt
d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0.00 zt
e) ze spadkow, zapisow 0.00 zt
f) z wptywéw z majatku (w szczegdlnosci sprzedaz lub wynajem sktadnikéw 0.00 2t
majatkowych)
g) z nawigzek sgdowych 8,000.00 z
h) ze $wiadczen pienieznych 0.00 zt

8. Zinnych zrodet 1.93 zt

2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku

publicznego w okresie sprawozdawczym

1.Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego -5,098.13 zt
2. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
w tym: wysokos¢ sSrodkow przeznaczona na dziatalnos¢ statutowa 0.00 zt

3. Informacje o sposobie wydatkowania srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych

1.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych
niewydatkowanej w poprzednich okresach sprawozdawczych

3,088,298.16 zt

2.Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od osdéb fizycznych
wydatkowanej w okresie sprawozdawczym ogotem

1,706,079.18 zt

3.Dziatania, na ktére wydatkowano srodki pochodzace z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych w okresie

sprawozdawczym (w szczegoélnosci okreslone w pkt I1.1.1) oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

1|Udzielanie wsparcia w zakupie lekéw, suplementdw diety, sprzetu rehabilitacyjnego dla
podopiecznych, prowadzenie bezptatnej wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego,
dofinansowanie kosztéw dojazdéw chorych do osrodkéw leczniczych, zatrudnienie
rehabilitanto

368,688.81 zt

chorych na mukowiscydoze - Dziatalno$¢ wydawnicza oraz podejmowanie dziatan
majgcych na celu poprawe jakosci zycia chorych na mukowiscydoze

2|Wydawanie czasopisma oraz prowadzenie poradnictwa w ramach bezptatnej infolinii dla

19,913.78 zt
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na temat sposobéw leczenia i rehabilitacji chorych

dziatan zmierzajacych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w szczegdlnosci

3|Organizacja szkolen, warsztatéw psychologicznych, udziat w konferencjach poswieconych 19,498.54 zt
mukowiscydozie, wydawanie materiatow edukacyjnych - Organizowanie szkolen dla
chorych oraz ich rodzicow i opiekunoéw, podejmowanie dziatan zmierzajgcych do
podniesienia

4|Organizacja kampanii informacyjnej na temat objawéw mukowiscydozy - podejmowanie 2,950.00 z

4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez
podatnikdw podatku dochodowego od oséb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego wydatkowata
najwiecej srodkow pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg

mieszkan na potrzeby chorego

1|srodki przekazane zgodnie z wolg podatnika na konkretnych podopiecznych, ktérzy
wydatkowali je na leczenie, rehabilitacje, aktywizacje zawodowa chorych oraz adaptacje

1,295,028.05 zt

4. Informacje o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Koszty ogétem:

W tym: wysokos¢
kosztow
finansowana z 1%
podatku
dochodowego od
0s6b fizycznych

Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogdtem:

3,255,407.52 zt

1,706,079.18 zt

a)koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku
publicznego

2,461,578.33 zt

1,701,167.72 zt

b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku

. 145,975.78 zt 4,911.46 zt
publicznego
c)koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosSci gospodarczej 0.00 z

wtym: d)koszty administracyjne, w tym: zuzycie materiatéw i energii, ustugi
obce, podatki i optaty, wynagrodzenia oraz ubezpieczenia i inne 301,575.82 zt 0.00 zt
Swiadczenia, amortyzacja
e)koszty kampanii informacyjnej lub reklamowej zwigzane;j z
404.00 zt 0.00 z

pozyskiwaniem 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych z ‘
f)pozostate koszty ogétem: 345,873.59 zt 0.00 zt

IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

¥ z podatku dochodowego od oséb prawnych

[~ z podatku od nieruchomosci

[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

¥ z opfaty skarbowej

¥ z optat sgdowych
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[~ zinnych zwolnien, jakich:

1. Organizacja korzystata z nastepujgcych
zwolnien

2. Organizacja korzystata z prawa do nieodpfatnego informowania przez jednostki
publicznej radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci 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)

" Tak
& Mie

[~ wiasnosé
-
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych
zasadach prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego [~ najem
nieruchomosci z zasobu Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu ) .
. . . . .. [~ uzytkowanie
terytorialnego, lub zawarta umowy uzytkowania, najmu, dzierzawy lub
uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych nieruchomosci [~ uzyczenie
nastepujace prawo:
[~ dzierzawa
[+ nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy

8.0 oséb
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat
lub cze$c¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sg juz zatrudnione w organizacji)
2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w
przeliczeniu na petne etaty
6.5 etatow

(Aby okreslic przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku
pracy w poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci
etatu, np. 0,5 w przypadku osoby zatrudnionej na pot etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i
podzieli¢ przez 12. Wynik wpisac z doktadnoscig do 1 miejsca po przecinku)

Druk: MPiPS
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3. Liczba oséb swiadczacych ustugi w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej 55.0 0s6b
2. Cztonkowie (nie dotyczy fundacji)

(* Tak
1. Organizacja ma cztonkéw O Nie

1,137.00 oséb fizycznych

2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzier roku obrotowego

0.00 0s6b prawnych

organizacja pozyskata 47 cztonkow

3. Zmiana cztonkostwa w organizacji

organizacja stracita 7 cztonkéw

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

1. Organi’zacja korzystata ze $wiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

* Tak
(Zgodnie z ustawg z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszam :
sg 0soby wykonujgce nieodpfatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sg to osoby " Nie
niezwigzane z organizacjg, cztonkowie, pracownicy, osoby Swiadczgce ustugi na podstawie umowy
cywilnoprawnej czy przedstawiciele wiadz organizacji)
2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres
krétszy niz 30 dni 0.00 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby $wiadczer wykonanych na rzecz ’
organizacji w okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
W a) cztonkowie organizacji 0.00 os6b
tym:  b) pracownicy organizacji 0.00 0s6b
c) osoby Swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0.00 os6b
d)cztonkowie organu zarzadzajgcego 0.00 os6b
e) inne osoby 0.00 0s6b
3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres
dtuzszy niz 30 dni )
40.00 os6b
(Kazdy wolontariusz powinien byc liczony tylko raz, niezaleznie od liczby $wiadczen wykonanych na rzecz
organizacji w okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji 14.00 oséb
b) pracownicy organizacji 2.00 os6b
'\ coa A A . A .
e c) osoby swiadczace ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j 15.00 os6b
d)cztonkowie organu zarzgdzajgcego 3.00 0s6b
e) inne osoby 6.00 0s6b

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.£3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie
sprawozdawczym

370,922.35 zt

a) z tytutu umow o prace

236,363.48 zt
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wynagrodzenie zasadnicze

229,986.19 zt

nagrody 0.00 z
w premie 6,092.32 zt
tym: inne swiadczenia (np. stuzbowy telefon, samochdéd) 284.97 zt

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych

134,558.87 zt

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

370,922.35 zt

W a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

0.00 zt

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

370,922.35 zt

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

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

37.50 zt

5. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
innych organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

107.98 zt

6. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia, oraz osobom $wiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

587.22 zt

7. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
organu zarzadzajacego, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

450.00 zt

8. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom
innych organdw organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

2,000.00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikom organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia, oraz osobom swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

6,363.00 zt

10. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen

(Mozna podzieli¢ sie z opinig publiczng dodatkowymi uwagami
dotyczgcymi poziomu lub konstrukcji wynagrodzen w organizacji
wowczas nalezy wpisac te uwagi w przygotowane pole)

sprawozdawczym

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

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak

g

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0.00 zt

3.Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

sprawozdawczym

Vlll.Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez administracje publiczng w okresie

Druk: MPiPS

13




oy
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu i
terytorialnego " Nie
2. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
Lp [Nazwa zadania Kwota
1|Warsztaty psychologiczne i szkoleniowe dla opiekunéw chorych na mukowiscydoze 20,000.00 z
z regionu Matopolski
2|Kampania spoteczna Mukowiscydoza — chce wiedzie¢ wigcej Ill Europejski Tydzien 20,140.00 z
Swiadomosci Mukowiscydozy w Matopolsce Pod Honorowym Patronatem Matzonki
Prezydenta RP Anny Komorowskiej
¥
3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy B
administracji rzgdowej " Nie
4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
Lp [Nazwa zadania Kwota
1|Szkolenie teoretyczne potgczone z warsztatami dla cztonkéw rodzin oséb chorych 49,086.66 zt
na mukowiscydoze
2|Prowadzenie poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze 127,284.34 zt
3|,Mukowiscydoza” — opracowanie i wydanie dw6ch numerdw czasopisma 58,855.68 zt

IX.Informacja dotyczgca realizowanych przez organizacje pozytku publicznego zaméwien publicznych w okresie
sprawozdawczym

" Tak

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamoéwienia publiczne & Nie

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

Lp |Nazwa zadania Kwota

X.Informacje uzupetniajace

1. Wykaz spotek, w ktorych organizacja posiada co najmniej 20% udziatow lub akcji w kapitale zaktadowym lub co
najmniej 20% ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spofki

% udziatéw
lub akcji w
kapitale

Lp |Nazwa spofki Siedziba spotki % udziatu w ogdlnej

liczbie gtoséw

2. Wykaz fundaciji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Data zakonczenia
kontroli

Lp |Przedmiot kontroli Organ kontrolujacy

1|Rozliczenie srodkéw publicznych pochodzgcych 2011-11-07
Z 1% podatku dochodowego od o0séb fizycznych

na dziatalnos$¢ pozytku publicznego

Wojewoda Matopolski
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4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z
dnia 29 wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci (Dz. U. z 2009 r. Nr 152, poz. 1223, z p6zn. zm.)
lub rozporzadzenia Ministra Finansdw z dnia 23 grudnia 2004 r. w sprawie obowigzku
badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego (Dz. U. Nr 285, poz.
2852)

{* Tak
" Nie

5. Dodatkowe informacje

(Nalezy wpisac¢ w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Anna Skoczylas-Ligocka, Dyrektor Zarzadzajgcy
Bozena Ksiazek, Gtéwna Ksiegowa
17.04.2012
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