Roczne uproszczone sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego
Ministerstwo Rodzin,
Pracy i Polityki
Spotecznej za rok 2016

*  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;

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

Data zamieszczenia sprawozdania

I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizagji POLSKIE STOWARZYSZENIE POMOCY OSOBOM Z ZESPOLEM PRADER-WILLI
2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewoddztwo MAZOWIECKIE Powiat PRUSZKOWSKI
kontaktowe
Gmina MICHAtOWICE Ulica ZGODY Nr domu 5 Nr lokalu
Miejscowos¢ MICHALOWICE |Kod pocztowy 05-816 Poczta MICHAtOW!ICE Nr telefonu
Nr faksu E-mail Strona www www.prader-willi.pl

stowarzyszenie@prader-

willi.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2013-12-31
5. Numer REGON 19096864200000 6. Numer KRS 0000081389
7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Maria Libura Przewodniczacy TAK
petnionej przez poszczegdlnych czfonkow organu zarzqdzajgcego) | Beata Augustyniak Zastepca TAK
Przewodniczgcego
Marcin Kaczorowski Sekretarz TAK
Ewa Kobierska Skarbnik TAK
Krzysztof Witczak Cztonek Zarzadu TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [Tl J el T “ATplEE @9 155
Edyta Rucka Cztonek Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub .
nadzoru) Barbara Uchman Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
Witold Piwowarczyk Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
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Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

Dziatania Zarzagdu obejmowaty nastepujace obszary:

® Zapewnienie opieki medycznej chorym dorostym z Zespotem Prader-Willi

e Szerzenie wiedzy i podnoszenie swiadomosci spotecznej na temat Zespotu Prader-Willi

® Poprawa sytuacji chorych z Zespotem Pradera-Williego w systemie opieki spotecznej oraz oswiaty,
¢ Udzielanie informacji rodzicom, opiekunom, placéwkom oswiatowym i medycznym na temat
specyfiki zespotu, w tym podejmowanie spraw interwencyjnych

Ponizej w skrécie przedstawione zostaty dziatania Zarzadu w roku 2016.

1. Zapewnienie kontynuacji leczenia somatroping rekombinowang u dorostych chorych z zespotem
Prader-Willi.

W efekcie modyfikacji odpowiednich zarzadzen prezesa NFZ, jakie nastgpity w roku 2015, mozliwe stato
sie prowadzenie programu lekowego w osrodkach dla oséb dorostych. Na Oddziale Endokrynologii i
Choréb Wewnetrznych w Samodzielnym Publicznym Centralnym Szpitalu Klinicznym Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego powstat zespdl lekarzy, ktorzy objeli opieka chorych dorostych objetych
programem lekowym, przechodzacych z opieki pediatrycznej do internistyczne;j.

2. Opieka nad pacjentami dorostymi nie objetymi programem

Oddziat Endokrynologii i Choréb Wewnetrznych w Samodzielnym Publicznym Centralnym Szpitalu
Klinicznym Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego rozpoczat opieke nad pierwszymi dorostymi
pacjentami z Zespotem Pradera-Williego, ktdrzy nie kwalifikujg sie do programu lekowego.

3. Standardy leczenia dorostych pacjentéw z zespotem Prader-Willi

4. Cztonkostwo w Zespole Koordynacyjnym ds. Stosowania Hormonu Wzrostu

5. Udziat we wznowionych pracach Zespotu ds. Chordb Rzadkich przy Ministrze Zdrowia

6. Wyktady i prelekcje — M. Libura wygtosita szereg wyktaddéw i prelekcji dot. Zespotu Pradera-Williego
7. Zebranie Stowarzyszenia — spotkanie rodzin. 11 czerwca 2016 r, we Wroctawiu odbyta sie
konferencja ,,Osoby z zespotem Pradera-Williego: leczenie, rehabilitacja, edukacja”.

8. Prowadzenie strony internetowej, strony Facebook poswieconych problemom Zespotu Pradera
Williego i otytosci

9. Obecnosé w mediach

10. Sprawy interwencyjne — udzielanie porad telefonicznych i mailowych rodzicom i opiekunom
chorych, nauczycielom, psychologom i pracownikom opieki spotecznej.

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [J gmina [0 wojewédztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B Kilka gmin [0 kilka wojewddztw
publicznego
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw [[] poza granicami kraju

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

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 300

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

Osoby prawne 0

2.2. Informacje na temat

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

sprawozdawczym
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3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

{* Tak
" Nie

3.2. Nalezy wskazad nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdw, sfery 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. 22010 r. Nr 234, poz. 1536, z pézn. zm.), zaczynajqc od
najwazniejszej wraz z odnoszgcym sie do nich przedmiotem
dziatalnosci
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Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

ochrona i promocja zdrowia

Starania majace na celu
zapewnienie kontynuacji
leczenia somatroping
rekombinowang u
dorostych chorych z
Zespotem Prader-Willi na
Oddziale Endokrynologii i
Chordéb Wewnetrznych w
Samodzielnym Publicznym
Centralnym Szpitalu
Klinicznym Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego;
ponadto na ww. oddziale
rozpoczeto opieke nad
pierwszymi dorostymi
pacjentami z Zespotem
Pradera-Williego, ktérzy nie
kwalifikujg sie do programu
lekowego; rozpoczecie
opracowania standardéw
leczenia dorostych
pacjentow z Zespotem
Prader-Willi we wspdtpracy
z Zespotem Oddziatu
Endokrynologii i Choréb
Wewnetrznych w
Samodzielnym Publicznym
Centralnym Szpitalu
Klinicznym Warszawskiego
Uniwersytetu Medycznego.

dziatalnos¢ na rzecz osob
niepetnosprawnych

Prowadzenie wyktaddw i
prelekcji majacych na celu
podnoszenie Swiadomosci
spotecznej w zakresie
Zespotu Pradera-Williego i
w konsekwencji poprawe
sytuacji chorych w systemie
opieki zdrowotnej,
spotfecznej oraz oswiaty;
prowadzenie strony
internetowej, strony
Facebook i Forum
poswieconych problemom
Zespotu Pradera Williego i
otytosci; udzielanie porad
telefonicznych i mailowych
rodzicom i opiekunom
chorych, nauczycielom,
psychologom i
pracownikom opieki
spotecznej;
wspotorganizacja
konferencji ,,Osoby z
zespotem Pradera-Williego:
leczenie, rehabilitacja,
edukacja”.

4. Informacja dotyczaca przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym
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4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ odptatng pozytku publicznego

" Tak
= Mie

4.2. Nalezy wskazac nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdw, sfery dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24
kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego

i 0 wolontariacie, zaczynajqc od najwazniejszej wraz z odnoszgcym
sie do nich przedmiotem dziatalnosci

5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza

" Tak
& Nie

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 wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat trzech gtownych rodzajow
dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od
gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

11l. Ogdlne informacje o uzyskanych przychodach i poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

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

15,687.20 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

15,687.20 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0.00 zt
c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) Pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0.00 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0.00 zt
1.3. taczna kwota przychodoéw z darowizn (od 0séb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 20.00 zt
2. Informacja o kosztach organizacji

2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw/zyskow i strat) 1,131.77 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach: 1,131.77 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 1,117.77 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0.00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) koszty administracyjne 0.00 zt
e) Pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 14.00 zt
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http://www.stat.gov.pl/klasyfikacje/pkd_07/pkd_07.htm

3. Wynik finansowy na catosci dziatalnosci organizacji pozytku publicznego 14,555 43 ot
w okresie sprawozdawczym wydat! . |
srodkow

4.1. Przychody z 1% podatku 5,071.00 zt
4.2. Wysokos$¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej 0.00 2t
w okresie sprawozdawczym ogétem '

4.3. Dziatania, na ktére wydatkowano srodki pochodzace 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

IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym

[ zpodatku dochodowego od oséb prawnych 6,629.58 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 zt
zwolnien
[~ zoptaty skarbowej 0.00 zt
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji wraz z kwotg
przyznanego zwolnienia) [~ zoptat sadowych 0.00 zt
[~ zinnych zwolnien, jakich: 0.00 zt

[~ nie korzystata

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

. . o L . .. . . " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej 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.)

[ wiasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdélnych zasadach L] uzy 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
. - . " [ dzierzawa
(Nalezy wskazad jedng lub wiecej pozycji)
[ nie korzystata

V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 0.0 os6b
pracy (etat lub czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w
organizacji)
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1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

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

0.0 etatow

1.3. Liczba o0séb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej

0.0 oséb

2. Cztonkowie

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

{* Tak
7 Nie

176.00 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

(Zgodhnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
wykonujgce nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

" Tak
& hie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym

0.00 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym
1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0.00 zt
a) z tytutu umoéw o prace 0.00 z
b) z tytutu umdéw cywilnoprawnych 0.00 z
2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 0.00 zt
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
3. Wysokos¢ najwyiszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom 0.00 zt

Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

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

sprawozdawczym
" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
. o . . - .. " Tak
2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe * Nie

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

sprawozdawczym

Lp Organ kontrolujacy

Liczba kontroli
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Ewa Kobierska
Maria Libura
15 lipca 2017 .
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