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*  Formularz nalezy wypetnic¢ w jezyku polskim;
e  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 bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2025-07-13

POLSKIE STOWARZYSZENIE POMOCY OSOBOM Z ZESPOtEM PRADER-WILLI

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MAZOWIECKIE Powiat PRUSZKOWSKI
kontaktowe

Gmina MICHALOWICE Ulica ZGODY Nr domu 5 Nr lokalu
Miejscowos¢ MICHALOWICE |Kod pocztowy 05-816 Poczta MICHALOWICE Nr telefonu

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

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqgdowym [2002-01-21

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku 2013-12-31

publicznego

5. Numer REGON 19096864200000 6. Numer KRS 0000081389

Rewizyjnej

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Maria Libura Przewodniczaca Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Beata Augustyniak Zastepca TAK
Przewodniczacej
Zarzadu
Marcin Kaczorowski Sekretarz TAK
Agnieszka Biaty Skarbnik TAK
Edyta Rucka Cztonek Zarzadu TAK
8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 D AR P gty £
Witold Piwowarczyk 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
Matgorzata Iskrzycka Cztonek Komisji TAK
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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Dziatania Zarzgdu obejmowaty nastepujgce obszary:

* Wspotpraca z Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej w celu wypracowania wytycznych dla
orzecznikow zasiadajgcych w komisjach orzekajgcych o niepetnosprawnosci i jej stopniu.

» Podnoszenie swiadomosci spotecznej na temat zespotu Pradera-Williego.

» Propagowanie wiedzy o zespote Pradera-Williego wsrdd profesjonalistéw medycznych.

» Poprawa sytuacji chorych z Zespotem Pradera-Williego w systemie opieki spoteczne;.

+ Udzielanie informacji rodzicom, opiekunom, placéwkom oswiatowym i medycznym na temat specyfiki zespotu, w
tym podejmowanie spraw interwencyjnych.

+ Dziatania na rzecz rozpoznania rzadkiej niepetnosprawnosci zwigzanej z hiperfagia.

Dziatania te obejmowaty miedzy innymi:.

1. Wspdtpraca z Ministerstwem Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej

W odpowiedzi na rosngcg liczbe wnioskow orzeczniczych dotyczacych oséb z rzadkimi chorobami genetycznymi
oraz na sygnaty o trudnosciach w jednolitym i sprawiedliwym orzekaniu, w 2022 roku rozpoczeto w Polsce prace nad
stworzeniem dedykowanego narzedzia wspierajgcego lekarzy orzecznikdéw w tym zakresie. Projekt zostat
zainicjowany przez przewodniczgcg Stowarzyszenia, p. Marie Libure, ktéra uzyskata poparcie i wsparcie ze strony
Polskiego Towarzystwa Genetyki Cztowieka oraz Konsultanta Krajowego w dziedzinie genetyki klinicznej. Projekt
zostat przerwany z powodu wyboréw i zmian w Parlamencie. Podjat go z inicjatywy strony spotecznej minister tukasz
Krason. P. Maria Libura wraz z zespotem genetykow klinicznych opracowata narzedzie wspomagajgce prace
orzecznikdw, ktore objeto ponad 200 chordb rzadkich. Pierwszym krokiem byto przeprowadzenie ogdélinopolskiej
analizy trudno$ci, z jakimi spotykajg sie lekarze orzecznicy przy ocenie stopnia niepetnosprawnosci lub niezdolnosci
do pracy u oséb z chorobami rzadkimi. W uzasadnieniu uwzgledniono:

* brak dostepu do aktualnej, specjalistycznej wiedzy o naturalnym przebiegu rzadkich choréb genetycznych,

* niewystarczajgce uwzglednianie objawdw niewidocznych lub zmiennych (np. zmeczenia, bélu, deficytow
poznawczych),

* brak standaryzacji orzekania przy chorobach o zré6znicowanym fenotypie.

W oparciu o analize potrzeb powstata koncepcja narzedzia wspierajgcego proces orzeczniczy, obejmujgcego:

* baze danych rzadkich choréb genetycznych wystepujacych w Polsce (zgodnie z kodami ORPHA),

« profil kliniczny typowych objawéw i funkcjonalnych ograniczen dla danej jednostki chorobowe;j,

» podpowiedzi dotyczgce mozliwych ocen punktowych w ramach tabel orzeczniczych.

Wypracowano narzedzie wspierajgce orzecznikow w postaci Wytycznych ministra, do stosowania przez powiatowe i
wojewodzkie zespoty orzekajgce. Dzieci (do ukoriczenia 16 lat) z potwierdzonym diagnostycznie schorzeniem z
katalogu otrzymujg orzeczenie na czas do 16 lat. W zaleznosci od choroby, zastosowane zostajg zapisy punktu 7
(konieczno$¢ statej lub dtugotrwatej opieki) i/lub punktu 8 (konieczno$c¢ statego udziatu opiekuna przy leczeniu,
rehabilitacji i edukacji). Po ukonczeniu 16 lat, osobom z chorobami wymienionymi w narzedziu — spetniajgcym
kryteria orzecznicze — orzeczenie wedle preambuty do Wytycznych warto wydawac jest na state, bez potrzeby
ponownej procedury. Dokument zawiera dwa zatgczniki:

» Zatgcznik A: choroby uzasadniajgce orzeczenie z pkt7i 8;

» Zatgcznik B: choroby uzasadniajgce orzeczenie z pkt 8

Choroby wymienione w zatgczniku A obejmujg m.in. zespét Angelmana,Zesp6t Pradera i Williego, dystrofie
miesniowe, zespot Bardeta Biedla i wiele innych. Katalog jest otwarty, co umozliwia dodawanie kolejnych jednostek
chorobowych w przysztosci. Wytyczne zostaty przekazane do zastosowania juz w marcu 2025 r. i obecnie
obowigzuja. Rodzice oraz lekarze orzekajgcy mogg sie na nie powotywaé przy sktadaniu i rozpatrywaniu wnioskow

2. Wspétpraca z Polskim Towarzystwem Genetyki Czlowieka

Gtéwnym partnerem przy konsultacjach i opracowaniu Wytycznych byli specjalisci z genetyki klinicznej, czitonkowie
PTGC, ktérzy nieodptatnie wykonali swojg prace (wsrdd nich przewodniczgca Stowarzyszenia Maria Libura).

3. Zebranie Stowarzyszenia — spotkanie rodzin

Stowarzyszenie zorganizowato doroczne Zebranie Czionkéw Stowarzyszenia w Warszawie, potgczone z Walnym
zebraniem cztonkéw dnia 15 czerwca 2024 roku w Warszawie. Miejscem spotkania byto LXIX Liceum
Ogodlnoksztatcgce z Oddziatami Integracyjnymi im. Bohateréw Powstania Warszawskiego 1944, znajdujgce sie przy
ulicy Stanistawa Skarzyriskiego 8 w Warszawie.

4. Rzecznictwo

Przewodniczgca Stowarzyszenia brata udziat w konferencjach i innych wydarzeniach medialnych przedstawiajgc
potrzeby 0sob z zespotem i ich rodzin. Byly to m.in. Kongres Patient Empowerment w Warszawie i XXVII
Sympozjum Polskiego Towarzystwa Endokrynologii i Diabetologii Dziecigcej we Wroctawiu.

5. Strona Internetowa i Facebok

Stowarzyszenie, dzieki aktywnosci swoich cztonkéw, w szczegdlnosci pana M. Kaczorowskiego, prowadzi strone
internetowa. Na stronie znajdujg sie informacije o chorobie dla rodzicéw, lekarzy, terapeutéw i nauczycieli. Do
bezptatnego pobrania zamieszczona zostata ksigzka ,Moje dziecko ma zespét Pradera-Williego. Jak moge mu
poméc?”. Stowarzyszenie prowadzi tez strone na Facebooku informujgcg o problemach zwigzanych z chorobg i
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otytoscia.

6. Obecnos¢ w mediach

Przedstawiciele Stowarzyszenia wypowiadali sie dla mediéw, m.in. w zwigzku z pracami na Narodowym Planem dla
chordb rzadkich oraz Wytycznymi dla zespotéw orzekajgcych o niepetnosprawnosci i jej stopniu.

Przyktadowe wypowiedzi:
https://www.prawo.pl/zdrowie/wytyczne-dla-lekarzy-orzecznikow-orzeczenie-o-niepelnosprawnosci,526044.html
https://serwisy.gazetaprawna.pl/samorzad/artykuly/9671118 niepelnosprawni-jeszcze-poczekaja-na-wytyczne.html
https://www.prawo.pl/zdrowie/narzedzie-wspomagania-lekarzy-orzecznikow-wywiad-z-dr-maria-libura,525950.html
https://izba-lekarska.pl/numer/numer-6-2024/choroby-rzadkie-i-pacjenci-ofiary-braku-wiedzy-oraz-okrutnego-
optymizmu/

7. Sprawy interwencyjne
Stowarzyszenie udzielito kilkudziesieciu porad telefonicznych i mailowych rodzicom i opiekunom chorych,
nauczycielom, psychologom i pracownikom opieki spotecznej.

Czlonkowie Zarzadu wszystkie te prace wykonali spotecznie.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [0 gmina [] wojewddztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B kilka gmin [ kilka wojewdztw
publicznego
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatow Bd poza granicami kraju
2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 500

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

Osoby prawne 0

2.2. Informacje na temat
odbiorcow innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

&+ Tak
" Nie

3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ nieodptatng pozytku publicznego

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkow, 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, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci
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Szacunkowe koszty poniesione
z 1,5% podatku dochodowego

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci g
P pozytkup g od os6b fizycznych w ramach
sfery
1 dziatalnos¢ na rzecz oséb W odpowiedzi na rosngcg liczbe wnioskow 0,00 zt
niepetnosprawnych orzeczniczych dotyczacych osoéb z rzadkimi chorobami

genetycznymi oraz na sygnaty o trudnosciach w
jednolitym i sprawiedliwym orzekaniu, w 2022 roku
rozpoczeto w Polsce prace nad stworzeniem
dedykowanego narzedzia wspierajacego lekarzy
orzecznikdw w tym zakresie. Projekt zostat zainicjowany
przez przewodniczacy Stowarzyszenia, p. Marie Libure,
ktéra uzyskata poparcie i wsparcie ze strony Polskiego
Towarzystwa Genetyki Cztowieka oraz Konsultanta
Krajowego w dziedzinie genetyki klinicznej. Projekt
zostat przerwany z powodu wybordéw i zmian w
Parlamencie. Podjat go z inicjatywy strony spotecznej
minister tukasz Krason. P. Maria Libura wraz z zespotem
genetykdéw klinicznych opracowata narzedzie
wspomagajgce prace orzecznikow, ktore objeto ponad
200 chordb rzadkich.

" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ odptatng pozytku publicznego & Nie

4.2. Nalezy wskazac nie wigcej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkéw, 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, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1,5% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza * Nie

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 16 937,90 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 15 992,90 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 945,00 zt

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2025-07-13 4



1.2. taczna kwota dotacji ze Zzrédet publicznych ogétem 0,00 zt

1.3. taczna kwota przychodoéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 0,00 zt
2.1. taczna kwota kosztodw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 480,00 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 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) 480,00 zt
16 457,90 zt
4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 15 992,90 zt

4.2. Wysokosc¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych wydatkowanej

. 5 0,00 zt
w okresie sprawozdawczym ogdtem

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

[T zpodatku dochodowego od oséb prawnych 0,00 zt
[T zpodatku od nieruchomosci
[~ zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ 2z podatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazac jednq lub wigcej pozycji. [~ zopfaty skarbowe;j
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote) I— z optat sadowych
[ zinnych zwolnien, jakich:
¥ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a & Nie

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

[T witasnosé
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych zasadach L
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, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujgce prawo: ™ uzyczenie
, L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
¥ nie korzystata

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

0 oséb

1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na
petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi 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 doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatéw

1.3. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umow cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

2.1. Organizacja posiada cztonkow

0 0séb

& Tak
 Nie

200 os6b fizycznych

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

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

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

0 0s6b prawnych

" Tak
* hie

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

0 0séb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 zt
a) z tytutu umow o prace 0,00 z
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b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, 0,00 z
oraz osobie swiadczgcej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzgdu terytorialnego & Nie
. o . . T © Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji s
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Agnieszka Biaty 2025-07-13
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