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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci Polskiego Stowarzyszenia Pomocy Osobom z Zespotem Pradera-Williego
za rok 2025

W 2025 roku Polskie Stowarzyszenie Pomocy Osobom z Zespotem Pradera-Williego kontynuowato dziatalnos¢
statutowg na rzecz oséb zyjgcych z zespotem Pradera-Williego, ich rodzin i opiekunéw. Dziatania Stowarzyszenia
obejmowaty wsparcie informacyjne i edukacyjne, reprezentowanie intereséw osob z PWS wobec instytucji
publicznych, rozwijanie wspétpracy miedzynarodowej oraz upowszechnianie wiedzy o specyfice tej rzadkiej choroby
genetycznej. Wszystkie opisane aktywnosci byly realizowane spotecznie, dzieki zaangazowaniu cztonkéw i
wspotpracownikéw Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie prowadzito biezagce dziatania wspierajgce rodziny oséb z zespotem Pradera-Williego. Udzielano
informacji (telefonicznie, w rozmowach bezposrednich doswiadczonych cztonkéw Stowarzyszenia, na forach rodzin
itp.) dotyczgcych diagnostyki, leczenia, terapii hormonem wzrostu, zywienia, kontroli hiperfagii, problemow
behawioralnych, zdrowia psychicznego, edukac;ji, rehabilitacji oraz organizacji opieki nad dzieémi i dorostymi z PWS.
Szczegolng uwage poswiecano wyjasnianiu, ze zespot Pradera-Williego nie jest wytgcznie problemem otytosci. Jest
to zlozona choroba genetyczna i neurorozwojowa, ktéra moze wigzaé sie z zaburzeniami hormonalnymi,
trudnosciami w regulacji emocji, zaburzeniami snu, problemami ortopedycznymi, ograniczeniami w samodzielnosci
oraz szczegolnymi potrzebami dotyczgcymi codziennego srodowiska zycia.

Jednym z najwazniejszych obszaréw dziatalnosci rzeczniczej Stowarzyszenia w 2025 roku byty dziatania dotyczace
poprawy zasad orzekania o niepetnosprawnosci osob z rzadkimi chorobami genetycznymi. Maria Libura
uczestniczyta spotecznie w pracach i dziataniach rzeczniczych, ktére przyczynity sie do przygotowania rozwigzan
ograniczajgcych wielokrotne, ucigzliwe procedury orzecznicze wobec 0séb z trwatymi chorobami genetycznymi o
jednorodnym i niezmiennym przebiegu.

W marcu 2025 roku Petnomocnik Rzgdu do Spraw Oséb Niepetnosprawnych tukasz Krason opublikowat wytyczne
dla zespotow orzekajgcych dotyczace genetycznych choréb rzadkich o jednorodnym przebiegu oraz zespotu Downa.
Dokument zostat przygotowany po konsultacjach ze specjalistami z zakresu genetyki klinicznej. Jego celem byto
zapewnienie bardziej jednolitej praktyki orzeczniczej oraz ograniczenie sytuacji, w ktérych rodziny muszg
wielokrotnie potwierdzac¢ trwaty charakter choroby i wynikajgcych z niej potrzeb.

Informacja o wytycznych dostepna jest pod adresem:
https://niepelnosprawni.gov.pl/wytyczne-dla-zespolow-orzeczniczych-w-sprawie-genetycznych-chorob-rzadkich-juz-
dostepne/

Kolejnym krokiem byto podpisanie 26 maja 2025 r. przez minister rodziny, pracy i polityki spotecznej Agnieszke
Dziemianowicz-Bgk rozporzgdzenia zmieniajgcego zasady wydawania orzeczen na czas okreslony. Informacije o
podpisaniu dokumentu opublikowano 27 maja 2025 r. Rozporzgdzenie nadato czesci rozwigzan charakter wigzgcych
przepisow, a nie jedynie zalecenh dla zespotéw orzekajgcych.

Regulacja objeta katalog 208 rzadkich chordb genetycznych o jednorodnym i niezmiennym przebiegu. W katalogu
tym znajduje sie takze zespét Pradera-Williego, wskazany pod numerem ORPHA 739. W przypadku oséb powyzej
16. roku zycia, objetych zakresem rozporzgdzenia, orzeczenie o stopniu niepetnosprawnoéci wydawane na czas
okreslony powinno by¢ wydane na okres nie krotszy niz siedem lat. W przypadku dzieci mozliwe jest wydanie
orzeczenia o niepetnosprawnos$ci do ukonczenia 16. roku zycia, przy czym ogolny minimalny okres wydawania
orzeczenia czasowego dla dzieci wynosi trzy lata.

Przepisy nie wytgczajg mozliwosci wydania orzeczenia bezterminowego, jezeli spetnione sg ogdlne przestanki
przewidziane w prawie. Wprowadzone rozwigzania majg przede wszystkim ograniczy¢ praktyke wydawania krétkich,
wielokrotnie odnawianych orzeczen w sytuacjach, w ktérych trwaty charakter choroby i wynikajgcych z niej
ograniczen jest dobrze udokumentowany.

Informacja o podpisaniu rozporzadzenia dostepna jest pod adresem:
https://lwww.gov.pl/web/rodzina/orzeczenia-o-niepelnosprawnosci-na-dluzszy-okres-ministra-pracy-podpisala-
rozporzadzenie

Jak informuje na stronie Ministerstwo, Rozporzadzenie wprowadza minimalne okresy waznosci orzeczen:

» Minimalny okres orzeczenia dla osob powyzej 16. roku zycia: 7 lat — w przypadku rzadkich choréb genetycznych
(wedtug zatgcznika do rozporzadzenia dotyczy to 208 choréb, m.in. wodogtowia wrodzonego, mukowiscydozy czy
rdzeniowego zaniku migsni) lub zespotu Downa.

* Minimalny okres orzeczenia dla oséb ponizej 16. roku zycia: 3 lata.

* Przyznawanie orzeczen o niepetnosprawnosci osobom ponizej 16 roku zycia - do ukonczenia przez nie 16. roku
zycia, czyli do konca mozliwego okresu, w jakim przystuguje orzeczenie o niepetnosprawnosci, w przypadku
potwierdzenia u dziecka rzadkiej choroby genetycznej lub zespotu Downa.

Szczegodtowe wyjasnienie zasad dostepne jest pod adresem:
https://niepelnosprawni.gov.pl/informacja-o-zmianach-w-zasadach-wydawania-orzeczen-o-niepelnosprawnosci-oraz-
o-stopniu-niepelnosprawnosci-na-czas-okreslony/

Zmiany te majg szczegolne znaczenie dla rodzin oséb z zespotem Pradera-Williego. Ograniczajg ciezar
administracyjny i stres zwigzany z koniecznoscig wielokrotnego potwierdzania trwatego charakteru choroby. Je$li
zostang prawidtowo wdrozone, pozwolg rodzinom w wiekszym stopniu skoncentrowac sie na leczeniu, terapii,
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edukaciji, planowaniu opieki oraz wspieraniu rozwoju i samodzielnosci osoby z PWS. Stowarzyszenie traktuje te
zmiany jako wazny krok w kierunku systemu, ktéry lepiej uwzglednia trwatos¢ potrzeb oséb z rzadkimi chorobami
genetycznymi oraz szanuje czas, godnosc¢ i codzienny wysitek ich rodzin.

Waznym obszarem aktywnosci Stowarzyszenia w 2025 roku byta wspoétpraca miedzynarodowa. W dniach 24-28
czerwca 2025 r. przedstawicielka Stowarzyszenia uczestniczyta w konferencji ,United in Hope: International PWS
Conference”, ktéra odbyta sie w Phoenix w Arizonie. Konferencje zorganizowaty wspdlnie International Prader-Willi
Syndrome Organisation, Prader-Willi Syndrome Association USA oraz Foundation for Prader-Willi Research.
Wydarzenie zgromadzito osoby z PWS, rodziny, lekarzy, naukowcéw, terapeutow, profesjonalnych opiekunéw oraz
przedstawicieli organizacji pacjentow i ich rodzin z catego Swiata.

Program konferencji miat charakter interdyscyplinarny. Obejmowat czes¢ kliniczno-naukowg, sesje dla
profesjonalnych opiekundw, program dla dorostych oséb z PWS oraz czes¢ przeznaczong dla rodzin. Omawiano
miedzy innymi hiperfagie, regulacje taknienia, otytos¢ i jej powikfania, zaburzenia metaboliczne, leczenie
endokrynologiczne, terapie hormonem wzrostu, zaburzenia snu, problemy ortopedyczne, zdrowie psychiczne oraz
zachowania trudne. Wazng czes$¢ programu stanowity takze zagadnienia dotyczgce wspierania autonomii oséb z
PWS, ich edukaciji, relacji spotecznych, a takze pracy z rodzing, opieki wytchnieniowej, mieszkalnictwa
wspomaganego oraz dtugofalowego wspierania dorostych oséb z PWS.

Konferencja byta rowniez okazjg do wymiany doswiadczen dotyczgcych organizacji opieki w réznych krajach.
Dyskutowano o roli profesjonalnych opiekunéw, sposobach ograniczania ryzyka zwigzanego z dostepem do
zywnosci, strategiach wspierania osob z PWS w sytuacjach kryzysowych oraz potrzebie tworzenia rozwigzan, ktore
nie przerzucajg catej odpowiedzialnosci za opieke na rodzine. Szczegdlne znaczenie miaty rozmowy dotyczgce
opieki nad dorostymi osobami z PWS, poniewaz réwniez w Polsce po zakonczeniu edukacji szkolnej brakuje
wystarczajgcych form wspierania samodzielnosci i zycia w srodowisku lokalnym.

Jednym z wazniejszych tematéw konferencji byty nowe kierunki badan i terapii. Omawiano badania nad lekami
ukierunkowanymi na hiperfagie, regulacje taknienia, metabolizm oraz czes$¢ objawéw behawioralnych i
emocjonalnych. Przedstawiano takze rozwéj badan klinicznych nad terapiami oddziatujgcymi na mechanizmy
neurobiologiczne zespotu Pradera-Williego.

Waznym wydarzeniem dla spotecznosci PWS w 2025 roku byto natomiast dopuszczenie w Stanach Zjednoczonych
leku VYKAT XR, zawierajgcego diazoxide choline w postaci tabletek o przedtuzonym uwalnianiu. FDA zatwierdzita
ten lek 26 marca 2025 r. do leczenia hiperfagii u os6b dorostych oraz dzieci od 4. roku zycia z zespotem Pradera-
Williego. Jest to pierwsza terapia farmakologiczna zarejestrowana przez FDA szczeg6lnie w tym wskazaniu. VYKAT
XR nie leczy genetycznej przyczyny zespotu Pradera-Williego i nie zastepuje koniecznosci zabezpieczania
Srodowiska zywieniowego, kontroli dostepu do jedzenia ani kompleksowej opieki. Jego celem jest zmniejszanie
hiperfagii, czyli uporczywego gtodu, koncentracji na jedzeniu i zwigzanych z nimi zachowan. Rejestracja opierata sie
m.in. na badaniu fazy lll z randomizowanym odstawieniem leku: u oséb przechodzacych na placebo obserwowano
istotne pogorszenie objawéw hiperfagii w poréwnaniu z osobami kontynuujgcymi leczenie. Lek wymaga jednak
ostroznej kwalifikacji i monitorowania. Do najczesciej zgtaszanych dziatah niepozadanych nalezaty nadmierne
owlosienie, obrzeki, hiperglikemia i wysypka. Przed rozpoczeciem terapii oraz w jej trakcie konieczne jest
monitorowanie glikemii i HbAlc, a takze obserwacja objawdw zatrzymania ptynéw. Producent wycofat sie z planow
rejestracji leku w Unii Europejskiej.

Wsrdod omawianych podczas konferencji badan klinicznych znalazto sie badanie HERO (,Hunger Elimination or
Reduction Objective”), prowadzone przez Aardvark Therapeutics. Badanie oceniato potencjalny lek ARD-101
przeznaczony dla osob z zespotem Pradera-Williego z hiperfagig. ARD-101 jest doustnym lekiem badanym pod
katem wptywu na receptory smaku gorzkiego w jelicie. Jego zatozonym mechanizmem dziatania jest pobudzanie
miejscowego uwalniania cholecystokininy, czyli hormonu uczestniczgcego w przekazywaniu do mézgu sygnatu
sytosci. Lek ma wiec dziata¢ przede wszystkim na biologiczne mechanizmy gtodu i poszukiwania jedzenia, a nie
jedynie na apetyt lub mase ciata.

Wstepne wyniki matego, otwartego badania fazy Il sugerowaty zmniejszenie nasilenia hiperfagii u wiekszosci
uczestnikéw, jednak wyniki te wymagaty potwierdzenia w wiekszym, kontrolowanym badaniu Il fazy. Badanie HERO
obejmowato osoby z PWS w wieku mtodzienczym i dorostym, a jego celem byta ocena skutecznosci i
bezpieczenstwa ARD-101 w leczeniu hiperfagii. W 2026 roku badanie zostato jednak dobrowolnie wstrzymane przez
sponsora, a nastepnie objete clinical hold przez FDA w zwigzku z koniecznoscig dalszego wyjasnienia kwestii
bezpieczenstwa. Nie nalezy wiec przedstawia¢ ARD-101 jako terapii dostepnej ani potwierdzonej; pozostaje on
lekiem eksperymentalnym, ktérego profil korzysci i ryzyka wymaga dalszej oceny.

Szczegolnieciekawym watkiem byty badania nad epigenetyczng aktywacjg locus PWS. Zespét Pradera-Williego
wigze sie z brakiem aktywnosci okre$lonych genéw ojcowskich w regionie 15911-q13 chromosomu 15. W
wiekszosci przypadkéw odpowiadajgcy im region odziedziczony po matce pozostaje obecny, lecz jest fizjologicznie
wyciszony przez mechanizmy epigenetyczne. Jednym z kierunkdw badan jest proba kontrolowanego uruchomienia
ekspresji gendw z tego wyciszonego allelu matczynego. Jest to obiecujgcy kierunek badan podstawowych i
przedklinicznych, jednak nie stanowi obecnie, ani nie bedzie w najblizszych latach, terapii dostepnej dla pacjentow.
Udziat w konferencji pozwolit na pozyskanie aktualnej wiedzy, poréwnanie sytuacji polskich rodzin z rozwigzaniami
stosowanymi w innych panstwach oraz nawigzywanie kontaktoéw z miedzynarodowym srodowiskiem PWS.
Informacje o konferencji dostepne sg pod adresem:

https://ipwso.org/news-events/conference-2025/

W 2025 roku przewodniczgca Stowarzyszenia spotkata sie takze w Warszawie z nowym prezydentem International
Prader-Willi Syndrome Organisation, prof. Nickiem Finerem. Spotkanie dotyczyto sytuacji oséb z zespotem Pradera-
Williego i ich rodzin w Polsce na tle rozwigzan stosowanych w innych krajach. Omawiano przede wszystkim dostep
do kompleksowej opieki medycznej, leczenia endokrynologicznego, wsparcia psychologicznego i psychiatrycznego,
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edukaciji, opieki wytchnieniowej, mieszkan wspomaganych oraz form wsparcia przeznaczonych dla dorostych oséb z
PWS. Rozmowa umozliwita przedstawienie najwazniejszych probleméw polskich rodzin, w tym braku
skoordynowanych Sciezek opieki spotecznej oraz dramatycznie ograniczonej dostepnosci rozwigzan wspierajgcych
mozliwie samodzielne zycie dorostych oséb z PWS.

Istotng czesciag dziatalnosci byto wzmacnianie kompetencji rodzicéw i opiekundéw w kontaktach z ochrong zdrowia,
systemem oswiaty, pomocg spoteczng i instytucjami orzeczniczymi. Stowarzyszenie wspierato rodziny w rozumieniu
praw 0s0b z niepetnosprawnosciami oraz w przygotowywaniu sie do rozmoéw z lekarzami, szkotami, poradniami,
pracownikami socjalnymi i zespotami orzekajgcymi. W warunkach ograniczonej wiedzy o PWS w wielu lokalnych
instytucjach dziatania te majg szczegdlne znaczenie, zwtaszcza dla rodzin mieszkajgcych poza duzymi osrodkami
miejskimi.

Stowarzyszenie prowadzi strone internetowa, ktéra stanowi podstawowe narzedzie dziatalnosci informacyjnej.
Publikowane sg na niej materiaty dotyczgce zespotu Pradera-Williego, aktualnosci, informacje o dziatalnosci
organizacji, komunikaty dla rodzin, materiaty edukacyjne oraz wiadomosci dotyczgce waznych zmian prawnych i
spotecznych. Strona jest kierowana zaréwno do os6b z PWS i ich rodzin, jak i do lekarzy, terapeutoéw, nauczycieli,
opiekunéw oraz wszystkich osdb poszukujgcych rzetelnych informacji o chorobie. Jest rowniez miejscem
przekazywania informacji o dziataniach miedzynarodowych i inicjatywach dotyczgcych praw oséb z chorobami
rzadkimi.

Rok 2025 byt zatem okresem dalszego rozwijania dziatalnosci informacyjnej, wspierajgcej, miedzynarodowe;j i
rzeczniczej Stowarzyszenia. Szczegolne znaczenie miaty udziat w miedzynarodowej konferencji IPWSO w Arizonie,
poszerzanie wiedzy o nowych kierunkach badan i terapii, rozwijanie kontaktoéw z miedzynarodowym $srodowiskiem
PWS, spotkanie z wtadzami IPWSO w Warszawie oraz dziatania na rzecz bardziej stabilnego i sprawiedliwego
orzecznictwa dla 0s6b z rzadkimi chorobami genetycznymi.

[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [] gmina [0 wojewddztwo
prze? organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatow € poza granicamikraju
2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 500
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar organizacji w okresie Osob
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) SIRIN [PERHTNE 0

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktorych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

* Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego O Nie

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej 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
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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, ktére objeto ponad
200 choréb 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) 13 152,80 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 11 187,80 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) 1 965,00 zt
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1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet 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)

16 597,62 zt

2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego

16 087,62 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 510,00 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 zt

-3444,82 7t
4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 11 187,80 zt
4.2. Wysokosc¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych wydatkowanej 16 087 62 7t
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

[ERN

W dniach 24-28 czerwca 2025 r. przedstawicielka Stowarzyszenia uczestniczyta w konferencji
,United in Hope: International PWS Conference”, ktora odbyta sie w Phoenix w Arizonie.

Willi Syndrome Association USA oraz Foundation for Prader-Willi Research. Wydarzenie

oraz przedstawicieli organizacji pacjentow i ich rodzin z catego Swiata.

z podatku dochodowego od oséb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote)

z podatku od towardw i ustug
z optaty skarbowe;j

z optat sgdowych

O O Y Y i O o I

z innych zwolnien, jakich:

<

nie korzystata

Konferencje zorganizowaty wspdlnie International Prader-Willi Syndrome Organisation, Prader-

zgromadzito osoby z PWS, rodziny, lekarzy, naukowcow, terapeutow, profesjonalnych opiekunéw

16 087,62 zt

0,00 zt

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

" Tak
= Nie
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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

250 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 oséb
(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

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdar OPP: 2026-07-12



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 2026-07-12
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