Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum

za rok 2025

*  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

2026-07-14

"DOLNOSLASKIE KOtO PRZYJACIOt DZIECI Z FENYLOKETONURIA"

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo DOLNOSLASKIE Powiat MILICKI
kontaktowe
Gmina MILICZ Ulica UL. KRUCZA Nr domu 4A Nr lokalu

Miejscowos¢ MILICZ

Kod pocztowy 56-300

Poczta MILICZ

Nr telefonu 793188328

Nr faksu E-mail biuro@pkuwroc.pl Strona www http://www.pkuwroc.pl/

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqgdowym [2002-03-25

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku 2009-01-14

publicznego

5. Numer REGON 93162347600000 6. Numer KRS 0000062454

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Bozena Kuteras-Wybierata |Przewodniczaca TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Katarzyna Bednarz Zastepczyni TAK

Przewodniczacej

Anna Krawczyk Skarbnik TAK
Magdalena Krzan Sekretarz TAK
Ewa Mielnicka Cztonek Zarzadu TAK
Dawid Siemienski Cztonek Zarzadu TAK

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 D mEEE o AT ety £
Rafat Olszak Przewodniczacy TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji .

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub Agnieszka Sukmanowska Cztonek TAK

nadzoru) Agnieszka Dyngosz Cztonek TAK
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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Gtéwnym zadaniem naszego Stowarzyszenia jest:

organizowanie szkoler na temat fenyloketonurii (PKU) oraz warsztatow kulinarno-dietetycznych zaréwno dla
rodzicéw (opiekunéw), jak i dla os6b z PKU,

reprezentowanie intereséw dzieci, mtodziezy i oséb dorostych chorych na fenyloketonurie,

umozliwienie osobom z PKU optymalnego dostepu do preparatéw medycznych oraz zywnosci niskobiatkowej,
prowadzenie dziatalno$ci edukacyjnej, informacyjnej i integracyjnej na rzecz oséb z fenyloketonurig i ich rodzin.

W 2025 roku odbywaty sie zebrania Zarzgdu oraz spotkania cztonkéw Dolnoslgskiego Kota Przyjaciot Dzieci z
Fenyloketonuria.

15 marca 2025 r. na Uniwersytecie Przyrodniczym we Wroctawiu odbyty sie warsztaty makaronowe. Wyktad
dotyczgcy przygotowywania positkéw niskobiatkowych oraz zasad prawidtowego bilansowania diety poprowadzita dr
n. med. Renata Mozrzymas. Czes$¢ praktyczng przygotowat Jerzy Nogal, prezentujgc przepisy na kolorowe
makarony oraz nowoczesne techniki ich przygotowywania.

3 kwietnia 2025 r. odbyto sie spotkanie Zarzadu, podczas ktérego omdéwiono przygotowanie petycji dotyczgcej zmian
w systemie orzecznictwa oséb z fenyloketonurig oraz plan organizacyjny Spotkania Wielkanocnego.

5 kwietnia 2025 r. Dolnoslgskie Koto Przyjaciét Dzieci z Fenyloketonurig skierowato do Ministra tukasza Krasonia
petycje dotyczacg nowych wytycznych dla lekarzy orzecznikéw w zakresie przyznawania punktu 7 orzeczenia o
niepetnosprawnosci. W pismie przedstawiono stanowisko Stowarzyszenia oraz wyrazono stanowczy sprzeciw wobec
wykluczenia dzieci z fenyloketonurig z tabeli A.

12 kwietnia 2025 r. odbyto sie Spotkanie Wielkanocne cztonkéw Stowarzyszenia. Przedstawiono sprawozdanie
finansowe za 2024 rok, przeprowadzono wybory do Zarzgdu oraz zaprezentowano nowych czionkéw wiadz
Stowarzyszenia. Omdwiono réwniez zagadnienia zwigzane z Paszportem PKU oraz biezgce problemy srodowiska
0so6b z fenyloketonuria.

21 czerwca 2025 r. wspolnie z Poradnig Metaboliczng zorganizowano Dzieh Dziecka we Wroctawskim ZOO.
Spotkanie miato charakter edukacyjno-integracyjny i byto okazjg do wspdélnego spedzenia czasu przez dzieci oraz ich
rodziny.

20 wrzesnia 2025 r. odbyto sie spotkanie w szpitalu WSS OBR we Wroctawiu z okazji rozpoczecia roku szkolnego.
Odbyt sie quiz wiedzy o PKU ze skromnymi nagrodami. Dr n. med. Renata Mozrzymas przedstawita wyktad, podczas
ktérego oméwiono mozliwosci udziatu w badaniach klinicznych oraz aktualne kierunki rozwoju terapii w
fenyloketonurii.

27 wrzesnia 2025 r. przedstawicielka Stowarzyszenia Katarzyna Bednarz wraz z dr n. med. Renatg Mozrzymas
uczestniczyly w konferencji ESPKU w Hamburgu. Podczas konferencji zapoznaty sie z najnowszymi Swiatowymi i
europejskimi wytycznymi dotyczacymi leczenia fenyloketonurii, wynikami badan naukowych oraz nowoczesnymi
metodami terapii dzieci i dorostych z PKU.

9 pazdziernika 2025 r. odbyto sie posiedzenie Zarzadu, podczas ktérego przedstawiono wnioski z konferencji
ESPKU w Hamburgu, oméwiono mozliwos¢ reaktywaciji strony internetowej Stowarzyszenia oraz rozpoczeto
przygotowania do organizacji wyjazdu integracyjnego planowanego na 2026 rok.

18-19 pazdziernika 2025 r. przedstawiciele Stowarzyszenia uczestniczyli w Akademii Metabolicznej, poszerzajac
wiedze dotyczaca opieki nad pacjentami z chorobami metabolicznymi.

15 listopada 2025 r. odbyly sie warsztaty pizzowe Dolnos$lgskiego Kota Przyjaciét Dzieci z Fenyloketonurig. Dr n.
med. Renata Mozrzymas wygtosita wyktad dotyczacy przygotowywania pizzy w diecie niskobiatkowej, jej rodzajow
oraz wartosci odzywczych. Cze$¢ praktyczng poprowadzit Jerzy Nogal, prezentujgc nowe receptury, réznorodne
warianty smakowe oraz nowoczesne podejscie do przygotowania ciasta i dodatkow.

3 grudnia 2025 r. Stowarzyszenie zostato nominowane w plebiscycie ,Wroctaw bez Barier”, co stanowito wyraz
uznania dla prowadzonej dziatalnosci spotecznej na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.

4 grudnia 2025 r. nawigzano wspotprace z Powiatowym Centrum Pomocy Rodzinie w Miliczu. W ramach wspétpracy
przekazano darowizny rzeczowe przeznaczone do paczek swigtecznych dla podopiecznych Stowarzyszenia.

6 grudnia 2025 r. odbyto sie tradycyjne Spotkanie z Gwiazdkg PKU. Podczas wydarzenia podsumowano dziatalno$é
Stowarzyszenia w 2025 roku, oméwiono plany na rok 2026, ztozono zyczenia $wigteczne oraz wreczono dzieciom
paczki. Spotkanie byto rowniez okazjg do przeprowadzenia czesci edukacyjnej. Dr Anna Mtynarczewska wygtosita
wyktad dotyczacy prawidtowego pobierania probek krwi na bibutki do badan kontrolnych oraz omoéwita znaczenie
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odpowiedniego monitorowania leczenia i przygotowania satatki warzywnej PKU. Nastepnie Katarzyna Bednarz
przedstawita relacje z konferencji ESPKU w Hamburgu, omawiajgc najnowsze europejskie wytyczne dotyczace
leczenia fenyloketonurii, nowe preparaty medyczne, aktualne kierunki terapii oraz nowoczesne metody postepowania
u dzieci i dorostych z PKU. W zastepstwie dr n. med. Renaty Mozrzymas przekazata réwniez informacje o przyznaniu
wieloletniej przyjaciétce Dolnoslgskiego Kota Przyjaciét Dzieci z Fenyloketonurig, Annie Szpakowskiej-Kujawskiej,
Ztotego Medalu ,Zastuzony Kulturze Gloria Artis”, podkreslajac jej wieloletni wktad i zaangazowanie na rzecz
srodowiska os6b z fenyloketonurig. Spotkanie zakonczyto sie wspdlnym swietowaniem Polskiego Dnia
Fenyloketonurii w serdecznej, rodzinnej atmosferze.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [0 gmina [] wojewddztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku B kilka gmin B kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji) D powiat I:l caty kraj
[] kilka powiatéow [] poza granicami kraju
2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 95
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatar organizacji w okresie
) X : Osoby prawne
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) 0

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych 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 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 dziatalnosé na rzecz oséb Zgodnie ze statutem Dolnoslgskiego Kota Przyjaciét 26 683,16 zt
niepetnosprawnych Dzieci z Fenyloketonurig celem Stowarzyszenia jest

wspieranie dzieci i dorostych z fenyloketonurig poprzez
organizacje warsztatoéw kulinarno-dietetycznych,
wyktadéw specjalistycznych, spotkan integracyjnych,
dziatalnos¢ edukacyjng, pomoc w dostepie do
preparatow medycznych i zywnosci niskobiatkowej oraz
reprezentowanie intereséw oséb z PKU przed organami
administracji publicznej.

Organizacja wyktadow lekarzy specjalistéw, edukacja w
zakresie leczenia fenyloketonurii, prawidtowego
stosowania diety niskofenyloalaninowej, monitorowania
leczenia oraz upowszechnianie najnowszych wytycznych
i metod terapii.

Organizacja wydarzen integracyjnych i edukacyjnych dla
dzieci oraz ich rodzin, m.in. Dnia Dziecka, Spotkania z
Gwiazdka PKU, warsztatéw kulinarnych oraz dziatan
wspierajacych integracje srodowiska oséb z
fenyloketonuria.

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

4.2. Nalezy wskazac 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

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¢ gospodarczg * Nia

5.2. Nalezy poda¢ 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 przychoddéw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 56 007,61 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 54 305,70 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
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d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 1701,91 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodow z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 19 070,00 zt

2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogdétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 26 764,16 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 26 683,16 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) 81,00 zt

29 243,45 zt

4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 35 235,70 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej 26 683 16 7t
w okresie sprawozdawczym ogotem !

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od o0sdb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegolnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

[ERN

- Organizacja spotkan, warsztatéw kulinarno-dietetycznych, wyktadéw specjalistycznych i
wydarzen edukacyjnych dla oséb z fenyloketonurig oraz ich rodzin (Warsztaty Makaronowe,
Spotkanie Wielkanocne, Dzien Dziecka, Warsztaty Pizzowe, Spotkanie z Gwiazdkg PKU)

- Zakup zywnosci niskobiatkowej, materiatéw edukacyjnych, paczek dla dzieci oraz materiatéw
wykorzystywanych podczas warsztatow i spotkan

- Dziatania statutowe zwigzane z reprezentowaniem interesdw osdb z PKU, dziatalnoscig
edukacyjna, informacyjna oraz organizacjg wydarzen i wspotpracg z instytucjami

z podatku dochodowego od oséb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

M O 0O 0

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskazaé jedng 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

z innych zwolnien, jakich:

O O 0O O

nie korzystata

26 683,16 zt

0,00 zt
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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

[T wtasnosé

uzytkowanie wieczyste

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych zasadach I uzy y
prawa witasnosci 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 nastepujace prawo: [T uzyczenie

. L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)

¥ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc 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 odpowiadajqgcymi 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 doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatéw

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

0 0séb

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 nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

& Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkow O Mie
95 0s6b fizycznych
2.2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego
0 0s6b prawnych

" Tak
* e

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)
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1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z

a) z tytutu umow o prace 0,00 z

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, 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, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, 0,00 z
oraz osobie $wiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

" 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 e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Bozena Kuteras-Wybierata
Katarzyna Bednarz

2026-07-14
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