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Data zamieszczenia sprawozdania

I. Dane organizacji pożytku publicznego

Kraj          POLSKA Województwo     MAZOWIECKIE

Gmina MICHAŁOWICE

Powiat PRUSZKOWSKI

Ulica ZGODY Nr domu 5 Nr lokalu 

Miejscowość MICHAŁOWICE Kod pocztowy 05-816 Poczta MICHAŁOWICE Nr telefonu 

Nr faksu E-mail stowarzyszenie@prader-willi.pl Strona www www.prader-willi.pl

2. Adres siedziby i dane 
kontaktowe

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sądowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pożytku 
publicznego

2002-01-21

2013-12-31

1. Nazwa organizacji

5. Numer REGON 19096864200000 6. Numer KRS 0000081389

7. Skład organu zarządzającego organizacji

(Należy wpisać imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji 
pełnionej przez poszczególnych członków organu zarządzającego)

Imię i nazwisko Funkcja Wpisany do KRS

Maria Libura Przewodniczący TAK

Beata Augustyniak Zastępca 
Przewodniczącego

TAK

Marcin Kaczorowski Sekretarz TAK

Edyta Rucka Członek Zarządu TAK

Agnieszka Biały Skarbnik TAK

8. Skład organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Należy wpisać imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji 
pełnionej przez poszczególnych członków organu kontroli lub 
nadzoru)

Imię i nazwisko Funkcja Wpisany do KRS

Małgorzata Iskrzycka Członek Komisji 
Rewizyjnej

TAK

Barbara Uchman Członek Komisji 
Rewizyjnej

TAK

Witold Piwowarczyk Członek Komisji 
Rewizyjnej

TAK

POLSKIE STOWARZYSZENIE POMOCY OSOBOM Z ZESPOŁEM PRADER-WILLI

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdań OPP: 1



1. Opis działalności pożytku publicznego

II. Charakterystyka działalności organizacji pożytku publicznego  w okresie sprawozdawczym

Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespołem Pradera-Williego (PWS) wypełniało swoją misję w roku 2022 działając 
na rzecz poprawy życia osób dotkniętych tym rzadkim schorzeniem genetycznym. Stowarzyszenie pełniło rolę 
platformy wsparcia wzajemnego zrzeszonych w nim osób i rodzin poprzez prowadzenie strony internetowej, 
udzielanie porad zgłaszającym się rodzicom, pacjentom, nauczycielom i innym specjalistom pracującym z osobami z 
PWS.  Prowadziło też działania służące zwiększaniu świadomości społecznej na temat zespołu Pradera-Williego, 
czego wyrazem była obecność w mediach. Poprzez udział w zespołach roboczych instytucji publicznych, 
konferencjach i kongresach, Stowarzyszenie skupiało się na propagowaniu informacji na temat choroby, jej 
konsekwencji dla funkcjonowania żyjącej z nią osoby oraz metod postępowania sprzyjających utrzymaniu zdrowia 
oraz włączeniu społecznemu. 
1. Wsparcie informacyjne 
Rodzice - ochotnicy udzielali porad i wsparcia innym rodzicom drogą telefoniczną, mailowo oraz podczas spotkań 
bezpośrednich. Wsparcie informacyjne udzielane było także zgłaszającym się członkom dalszej rodziny, 
nauczycielom, psychologom oraz lekarzom szukającym pomocy w sytuacjach kryzysowych. W sumie w ramach tych 
działań udzielono w roku 2022 około 80 porad.
2. Nowa strona internetowa spełniająca standardy dostępności
Dzięki staraniom Edyty Ruskiej powstała nowa strona Stowarzyszenia, spełniająca wymogi dostępności. Zarazem 
uporządkowano treści i sposób ich prezentacji, aby ułatwić wyszukiwanie informacji. 

3. Prowadzenie strony internetowej i strony na Facebooku
Stowarzyszenie prowadziło stronę internetową (dzięki zaangażowaniu Marcina Kaczorowskiego), stronę na 
Facebooku, a także udzielało się na zamkniętym forum rodziców.

4. Hiperfagia jako niepełnosprawność a Konwencja o prawach osób niepełnosprawnych ONZ 
W dniach 7-10 marca 2022 przedstawicielka Stowarzyszenia, Maria Libura, wzięła udział w 14 Światowej Konferencji 
Bioetycznej przedstawiając referat argumentujący, że hiperfagia powinna być rozpoznana jako rzadka 
niepełnosprawność – a osoby na nią cierpiące potrzebują adaptacji otoczenia, które zapewni im bezpieczeństwo w 
tym zakresie. Rzadkie choroby genetyczne to często też rzadkie niepełnosprawności: temat wciąż słabo rozpoznany, 
więc cieszę się bardzo, że udało mi się przedstawić problem hiperfagii w zespole Pradera-Williego właśnie z tej 
perspektywy na 14 Światowej Konferencji Bioetycznej (która nota bene odbyła się dwuletnim opóźnieniem z powodu 
pandemii!).
To oczywiście zrozumiałe, że w kontekście praw osób z niepełnosprawnością na plan pierwszy wysuwa się problem 
dostępności jedzenia. Nawet w krajach wysokorozwiniętych OzN cierpią z powodu niedoborów żywieniowych. 
Jednak brak świadomości faktu, że dla niektórych zagrożeniem jest właśnie łatwy i nieograniczony dostęp do 
żywności, prowadzi do różnych paradoksów. Osoby z zespołem Pradera-Williego nie są w stanie kontrolować, ile 
jedzą, mogą zajeść się dosłownie na śmierć.
Otoczenie pełne śmieciowych produktów na wyciagnięcie ręki prowadzi zarówno do ich wykluczenia społecznego 
(już na etapie edukacji), jak i do zagrożenia zdrowia i życia. Te osoby potrzebują wsparcia w postaci bezpiecznego 
środowiska, w którym jedzenie nie jest dostępne “na żądanie.” To też jest forma przystosowania do 
niepełnosprawności, a w każdym razie to powinna być taka forma! W czasie dyskusji okazało się, że analogiczne 
wyzwania z interpretacją praw OzN mają instytucje opiekujące się osobami z demencją, o szerszym kontekście Big 
Food nie wspominając. Może więc uda się zbudować szerszą koalicję, by upowszechnić wiedzę i zrozumienie tej – 
jak się okazuje nie tak niszowej – materii.

5. Współpraca z Elsevier
Przedstawicielka Stowarzyszenia, Maria Libura, nawiązała współpracę z Elsevier, której celem jest wykonanie 
przeglądu literaturowego dotyczącego hiperfagii w publikacjach z zakresu endokrynologii oraz psychiatrii. Ma to 
służyć budowaniu świadomości problemów medycznych i funkcjonalnych doświadczanych przez osoby z PWS wśród 
lekarzy specjalistów, a także zidentyfikować ramy teoretyczne, w których hiperfagia interpretowana jest w różnych 
specjalizacjach, i ich implikacje dla leczenia chorych.

6. Publikacje informacji o zespole w mediach 

Dzięki staraniom Stowarzyszenia ukazały się artykuły i audycje dotyczące zespołu Pradera-Williego, m.in.:
https://www.rynekzdrowia.pl/Farmacja/Zespol-Pradera-Willi-mozg-nie-rejestruje-sygnalu-ze-glod-zostal-
zaspokojony,233059,6.html

https://audycje.tokfm.pl/podcast/123277,-Ciagle-chce-sie-jesc-Maj-miesiacem-swiadomosci-zespolu-Pradera-
Williego?fbclid=IwAR3yMZqH3KbrTWco93ljw1sW2tA4DLXkoQuBxcaw9f6Ze1px20kRIS-4We0

https://www.prawo.pl/zdrowie/orzeczenie-o-niepelnosprawnosci-na-czas-okreslony-jak-zmienic,514649.html

1.1. Opis głównych działań podjętych przez organizację
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najbliższe sąsiedztwo (osiedle, dzielnica, sołectwo, wieś, przysiółek)

gmina

kilka gmin

powiat

kilka powiatów

województwo

kilka województw

cały kraj

poza granicami kraju

1.2. Zasięg terytorialny faktycznie prowadzonej 
przez organizację działalności pożytku 
publicznego
(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji)

2.2. Informacje na temat 
odbiorców innych, niż 
wymienieni w pkt 2.1., na 
rzecz których działała 
organizacja 
(Np. zwierzęta, zabytki)

3. Informacja dotycząca przedmiotu działalności nieodpłatnej pożytku publicznego organizacji w okresie
sprawozdawczym

3.1. Organizacja prowadziła działalność nieodpłatną pożytku publicznego

https://polskieradio24.pl/130/5925/artykul/2968469,zespol-praderawilliego-maria-libura-chory-nie-jest-w-stanie-
nauczyc-sie-kontrolowania-jedzenia

7. Spółdzielnia socjalna – poszukiwanie rozwiązań aktywizujących osoby dorosłe z PWS
Przedstawicielki Stowarzyszenia, Edyta Rucka oraz Małgorzata Iskrzycka uczestniczyły w programie dotyczącym 
spółdzielczości społecznej we współpracy z COOPHUB Warszawa. Celem było rozpoznanie, czy taka forma 
działalności może być skuteczną metodą aktywizacji osób z PWS w życiu dorosłym. 

8. Udział w pracach zespołu ds. integracji społecznej przy KPRM
Na zaproszenie pani minister Agnieszki Ścigaj Maria Libura, przewodnicząca Stowarzyszenia, wzięła udział w 
pracach zespołu ds. integracji społecznej w zakresie dotyczącym funkcjonowania i włączania społecznego osób z 
niepełnosprawnościami. W pracach prezentowała sytuację osób z rzadkimi niepełnosprawnościami i 
niepełnosprawnością intelektualną. 

9. Udział w III Kongresie Demograficznym: Konferencja Zdrowie Dzieci
Na zaproszenie Krajowej Rady Ludnościowej Maria Libura, przewodnicząca Stowarzyszenia, 27 października wzięła 
udział w III Kongresie Demograficznym – Konferencji Zdrowie Dzieci, prezentując referat pt. Dziecko z chorobą na 
całe życie na temat wyzwań dotyczących przekazywania pacjentów z chorobami rzadkimi i przewlekłymi z opieki 
pediatrycznej do internistycznej. Referat ukaże się w monografii pokonferencyjnej.

10. Udział w X Zjeździe Polskiego Towarzystwa Endokrynologów i Diabetologów Dziecięcych
W dniach 20-22 października 2022 Maria Libura, przewodnicząca Stowarzyszenia, wzięła udział w X Zjeździe 
Polskiego Towarzystwa Endokrynologów i Diabetologów Dziecięcych, przedstawiając referat pt. Zespół Prader-Willi 
opieka multidyscyplinarna, przygotowany wspólnie z dr Magdaleną Góralską z Kliniki Endokrynologii i Chorób 
Wewnętrznych Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego Warszawskiego Uniwersytetu Medycznego. 

11.  Udział w konferencji Życie z chorobą rzadką – przełamywanie barier
Maria Libura, przewodnicząca Stowarzyszenia, wzięła udział w organizowanej przez Centrum Chorób Rzadkich 
UCK, szpitala klinicznego GUMed konferencji pt. Życie z chorobą rzadką – przełamywanie barier ma na celu 
aktualną ocenę obecnej sytuacji osób z chorobami rzadkimi w Polsce. Wydarzenie odbyło się 16 grudnia 2022 r. 
Jego tematem przewodnim była niepełnosprawność w chorobach rzadkich. 
Członkowie Zarządu wszystkie prace wykonali społecznie

2. Informacja dotycząca liczby odbiorców działań organizacji pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorców działań organizacji

(Należy oszacować liczbę odbiorców działań organizacji w okresie 
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby fizyczne

Osoby prawne

500

0
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3.2. Należy wskazać nie więcej niż 3 najważniejsze, pod względem wielkości wydatkowanych środków, sfery działalności pożytku publicznego, o których mowa 
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie, zaczynając od najważniejszej, wraz z odnoszącym się do 
nich przedmiotem działalności

III. Ogólne informacje o uzyskanych przychodach i poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. Łączna kwota przychodów organizacji ogółem (zgodnie z rachunkiem zysków i strat) 7 880,80 zł

5.2. Należy podać informację na temat przedmiotu działalności gospodarczej organizacji wraz z opisem tej działalności w okresie sprawozdawczym, a także 
kodu(-ów) PKD 2007 odpowiadającego(-ych) tej działalności. Jeżeli organizacja prowadzi więcej niż 3 rodzaje działalności gospodarczej wg klasyfikacji PKD, 
należy podać informację na temat 3 głównych rodzajów działalności (podanie maksymalnie 3 kodów), zaczynając od głównego przedmiotu działalności

5. Informacja dotycząca działalności gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

5.1. Organizacja prowadziła działalność gospodarczą

Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis działalności

Lp.  Sfera działalności pożytku publicznego Przedmiot działalności

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

sfery

1 działalność na rzecz osób 
niepełnosprawnych

Hiperfagia jako niepełnosprawność a Konwencja o 
prawach osób niepełnosprawnych ONZ 
W dniach 7-10 marca 2022 przedstawicielka 
Stowarzyszenia, Maria Libura, wzięła udział w 14 
Światowej Konferencji Bioetycznej przedstawiając 
referat argumentujący, że hiperfagia powinna być 
rozpoznana jako rzadka niepełnosprawność – a osoby 
na nią cierpiące potrzebują adaptacji otoczenia, które 
zapewni im bezpieczeństwo w tym zakresie.Rzadkie 
choroby genetyczne to często też rzadkie 
niepełnosprawności: temat wciąż słabo rozpoznany, 
więc cieszymy się bardzo, że udało się przedstawić 
problem hiperfagii w zespole Pradera-Williego właśnie z 
tej perspektywy na 14 Światowej Konferencji

4 090,80 zł

4. Informacja dotycząca przedmiotu działalności odpłatnej pożytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

4.1. Organizacja prowadziła działalność odpłatną pożytku publicznego

4.2. Należy wskazać nie więcej niż 3 najważniejsze, pod względem wielkości wydatkowanych środków, sfery działalności pożytku publicznego, o których mowa 
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie, zaczynając od najważniejszej, wraz z odnoszącym się do 
nich przedmiotem działalności

Lp.  Sfera działalności pożytku publicznego Przedmiot działalności

Szacunkowe koszty 
poniesione z 1% podatku 
dochodowego od osób 

fizycznych w ramach sfery 
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a) przychody z działalności nieodpłatnej pożytku publicznego 4 090,80 zł

b) przychody z działalności odpłatnej pożytku publicznego 0,00 zł

c) przychody z działalności gospodarczej 0,00 zł

d) pozostałe przychody (w tym przychody finansowe) 3 790,00 zł

1.3. Łączna kwota przychodów z darowizn (od osób fizycznych i osób prawnych) ogółem 0,00 zł

4. Informacje o uzyskanym przychodzie z 1% podatku dochodowego od osób fizycznych oraz o poniesionych kosztach z tych 
środków 

4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od osób fizycznych 4 090,80 zł

4.2. Wysokość kwoty pochodzącej z 1% podatku dochodowego od osób fizycznych wydatkowanej w 
okresie sprawozdawczym ogółem 4 090,80 zł

4.3. Działania, w ramach których poniesiono koszty  ze środków pochodzących z 1% podatku dochodowego od osób fizycznych 
w okresie sprawozdawczym (w szczególności określone w pkt II.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te działania

2. Informacja o kosztach organizacji

2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytułu prowadzenia nieodpłatnej działalności pożytku publicznego

b) koszty z tytułu prowadzenia odpłatnej działalności pożytku publicznego

c) koszty z tytułu prowadzenia działalności gospodarczej

d) koszty administracyjne

e) pozostałe koszty (w tym koszty finansowe)

8 383,16 zł

0,00 zł

0,00 zł

526,90 zł

0,00 zł

1 14 Światowa Konferencja Bioetyczna 3 216,80 zł

2 Udział w X Zjeździe 198,00 zł

3 Udział w III Kongresie 338,00 zł

4 Udział w konferencji - Życie z chorobą rzadką 338,00 zł

1.2. Łączna kwota dotacji ze źródeł publicznych ogółem 0,00 zł

2.1. Łączna kwota kosztów organizacji ogółem (zgodnie z rachunkiem zysków i strat) 8 910,06 zł

3. Wynik finansowy na całości działalności organizacji pożytku publicznego
 w okresie sprawozdawczym -1 029,26 zł

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdań OPP: 5



2. Organizacja korzystała z prawa do nieodpłatnego informowania przez jednostki publicznej 
radiofonii i telewizji o prowadzonej działalności nieodpłatnej pożytku publicznego, zgodnie z art. 23a 
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

V. Personel organizacji pożytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej

1.1. Liczba osób zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Należy uwzględnić wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 
część etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jeżeli obecnie nie są już zatrudnione w organizacji)

0 osób

1.2. Przeciętna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na 
pełne etaty
(Aby określić przeciętne zatrudnienie należy zsumować wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 
poszczególnych miesiącach w okresie sprawozdawczym (wraz z ułamkami odpowiadającymi części etatu, np. 0,5 w 
przypadku osoby zatrudnionej na pół etatu), dodać do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesięcy i podzielić przez 12. Wynik 
wpisać z dokładnością do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatów

0 osób1.3. Liczba osób zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jeżeli kilka umów cywilnoprawnych było wykonywanych przez jedną osobę, to dana osoba powinna być policzona tylko raz)

2. Członkowie

2.1. Organizacja posiada członków

200 osób fizycznych

IV. Korzystanie z uprawnień w okresie sprawozdawczym

1. Organizacja korzystała z następujących 
zwolnień
(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji. 
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od osób 
prawnych - dodatkowo podać kwotę)

z podatku dochodowego od osób prawnych

z podatku od nieruchomości

z opłaty skarbowej

z opłat sądowych

z innych zwolnień, jakich: 

nie korzystała

0,00 zł

z podatku od czynności cywilnoprawnych

z podatku od towarów i usług

3. Organizacja korzystała z uprawnienia do nabycia na szczególnych zasadach 
prawa własności lub prawa użytkowania wieczystego nieruchomości z zasobu 
Skarbu Państwa lub jednostek samorządu terytorialnego,  lub zawarła na 
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy użytkowania, 
najmu, dzierżawy lub użyczenia i przysługuje jej w odniesieniu do tych 
nieruchomości następujące prawo:

(Należy wskazać jedną lub więcej pozycji)

własność

użytkowanie wieczyste

najem

użytkowanie

użyczenie

dzierżawa

nie korzystała
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2.2. Liczba członków organizacji wg stanu na ostatni dzień roku sprawozdawczego
0 osób prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

3.1. Organizacja korzystała ze świadczeń wykonywanych przez wolontariuszy
(Zgodnie z ustawą z dnia 24 kwietnia 2003 r. o działalności pożytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami są osoby 
wykonujące nieodpłatnie i dobrowolnie pracę na rzecz organizacji, niezależnie od tego, czy są to osoby niezwiązane z 
organizacją, członkowie, pracownicy, osoby świadczące usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele 
władz organizacji)

0 osób
3.2. Liczba wolontariuszy wykonujących świadczenie na rzecz organizacji w okresie 
sprawozdawczym
(Każdy wolontariusz powinien być liczony tylko raz, niezależnie od liczby świadczeń wykonanych na rzecz organizacji w 
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.Łączna kwota wynagrodzeń (brutto) wypłaconych przez organizację w okresie sprawozdawczym 0,00 zł

a) z tytułu umów o pracę 0,00 zł

b) z tytułu umów cywilnoprawnych 0,00 zł

2. Wysokość przeciętnego miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego pracownikom 
organizacji, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia, oraz osobom 
świadczącym usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej 
(Aby określić przeciętne miesięczne wynagrodzenie należy: 1. zsumować wszystkie kwoty wynagrodzeń wypłacone w ciągu 
roku sprawozdawczego (wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne świadczenia oraz umowy 
cywilnoprawne); 2. podzielić zsumowaną kwotę  przez  12 (miesięcy) 3. podzielić przez liczbę pracowników)

0,00 zł

3. Wysokość najwyższego (jednostkowego) miesięcznego wynagrodzenia (brutto) wypłaconego 
pracownikowi organizacji, wliczając wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 
świadczenia, oraz osobie świadczącej usługi na podstawie umowy cywilnoprawnej

0,00 zł

VII. Informacja o działalności zleconej organizacji pożytku publicznego przez organy administracji publicznej w okresie 
sprawozdawczym

1. Organizacja realizowała zadania zlecone przez organy jednostek samorządu terytorialnego

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowała zadania zlecone przez organy administracji 
rządowej lub państwowe fundusze celowe

VIII. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie 
sprawozdawczym
Lp Organ kontrolujący Liczba kontroli

IX. Dodatkowe informacje
(Można wpisać w poniższe pole inne informacje, którymi organizacja chciałaby podzielić się z opinią publiczną)
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Imię i nazwisko osoby upoważnionej 
lub imiona i nazwiska osób 
upoważnionych do składania 
oświadczeń woli w imieniu 

organizacji

Agnieszka Biały Data wypełnienia sprawozdania
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