Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2025

*  Formularz nalezy wypetni¢ w jezyku polskim;
*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
* 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 (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2026-06-24

POLSKIE TOWARZYSTWO WALKI Z MUKOWISCYDOZA

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MALOPOLSKIE Powiat NOWOTARSKI
kontaktowe
Gmina RABKA Ulica PROF. JANA RUDNIKA  [Nr domu 3B Nr lokalu

Miejscowo$é RABKA-ZDRO)

Kod pocztowy 34-700

Poczta RABKA-ZDROJ

Nr telefonu 18-267-60-60

Nr faksu 18-267-60-60

E-mail poczta@ptwm.org.pl

Strona www www.ptwm.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym |2001-12-06
4. Da?ta uzyskania statusu organizacji pozytku 2004-10-19
publicznego
5. Numer REGON 00128074000000 6. Numer KRS 0000064892
Imie i nazwisko Funkcja Wohpisany do KRS
7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Pawet Smolifiski Prezes Zarzadu TAK
(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Magdalena Czerwiniska- Wiceprezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkow organu zarzqdzajgcego) Wyraz
Natalia tabowska Sekretarz Zarzadu TAK
Joanna Horban Skarbnik Zarzadu TAK
Magdalena Morarnska Cztonek Zarzadu TAK
Maciej Urlik Cztonek Zarzadu TAK
Michat Zych Cztonek Zarzadu TAK

nadzoru)

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
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Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Artur Brzyski Przewodniczacy TAK
Gtéwnej Komisji Rewizyj

Pawet Piwecki Cztonek Gtéwnej Komisji TAK
Rewizyjnej

Jozef Jaworski Cztonek Gtéwnej Komisji TAK
Rewizyjnej

Grzegorz Kucharuk Cztonek Gtéwnej Komisji TAK
Rewizyjnej

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)

1. Wszechstronne dziatanie na rzecz oséb chorych na mukowiscydoze
(zwtdknienie torbielowate — ang. cystic fibrosis) oraz ich rodzin.

2. Poprawa jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

3. Dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze.

4. Poprawa opieki zdrowotnej nad chorymi na mukowiscydoze, w
szczegolnosci wspétdziatanie ze stuzba zdrowia w rozbudowie sieci
wtasciwych placéwek zdrowotnych.

5. Ochrona i promocja zdrowia chorych na mukowiscydoze.

6. Podnoszenie wiedzy na temat mukowiscydozy, w szczegblnosci na temat
sposobow jej leczenia i rehabilitacji chorych.

7. Wsparcie badan naukowych i edukacji w zakresie mukowiscydozy.

8. Pomoc spoteczna chorym na mukowiscydoze, w tym pomoc rodzinom i
osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz wyréwnywanie szans tych rodzin
i 0s6b.

9. Promocja i aktywizacja zatrudnienia chorych na mukowiscydoze.

10. Wspomaganie rozwoju wspdlnot i spotecznosci lokalnych tworzonych
przez chorych na mukowiscydoze i ich rodziny.

11. Aktywnos¢ w obszarze kultury i oswiaty zwigzana z dziataniami na
rzecz chorych na mukowiscydoze.

12. Promocja i propagowanie aktywnosci fizycznej chorych na
mukowiscydoze (w tym dziatalnos¢ rekreacyjna i sportowa).

13. Podejmowanie dziatan na rzecz ochrony chorych na mukowiscydoze
przed zakazeniami uktadu oddechowego.

10. Sposab realizacji celéw statutowych organizacji

(Nalezy opisac sposob realizacji celow statutowych organizacji na
podstawie statutu organizacji)
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1. Organizowanie szkolen.

2. Wymiane doswiadczen leczniczo-rehabilitacyjnych miedzy chorymi oraz
personelem medycznym i pomocniczym.

3. Wszechstronng rehabilitacje chorych na mukowiscydoze, w tym oséb
niepetnosprawnych.

4. Pomoc chorym w wyborze zawodu i zatrudnienia dostosowanych do ich
mozliwosci psychofizycznych.

5. Aktywizacje zawodowgq chorych na mukowiscydoze pozostajacych bez
pracy i zagrozonych zwolnieniem z pracy.

6. Dziatalnos¢ wydawnicza.

7. Dziatalnos¢ popularyzatorsko-propagandowa.

8. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej,
zmierzajacych do podniesienia wiedzy na temat mukowiscydozy, w
szczegdblnosci na temat sposobow jej leczenia i rehabilitacji chorych.

9. Pomoc chorym w uzyskiwaniu lekow i sprzetu rehabilitacyjnego oraz w
dostepie do wtasciwego leczenia.

10. Pomoc chorym w organizowaniu odpowiedniego dla stanu ich zdrowia
wypoczynku (w tym: kolonie, wczasy, zielone szkoty i obozy lecznicze lub
rehabilitacyjne).

11. Wspotdziatanie z jednostkami stuzby zdrowia w zakresie poprawy
opieki medycznej nad chorymi.

12. Wspotprace z osrodkami dydaktycznymi oraz lekarzami zajmujgcymi
sie chorymi na mukowiscydoze.

13. Wdrazanie wspétczesnych zasad leczenia mukowiscydozy, szczegdlnie
w warunkach domowych.

14. Tworzenie i prowadzenie niepublicznych zaktadéw opieki zdrowotne;j.
15. Wspotdziatanie z jednostkami resortu oswiaty i wychowania w celu
zapewnienia chorym odpowiedniej opieki pedagogiczno-psychologiczne;j.
16. Udzielanie pomocy finansowej chorym na mukowiscydoze (w tym:
zapomogi losowe, stypendia, dofinansowanie lekéw, rehabilitacji, edukacji
i wypoczynku oraz adaptacji mieszkan dla potrzeb oséb
niepetnosprawnych).

17. Podejmowanie wszelkich dziatan, niewymienionych wyzej, majgcych
na celu poprawe jakosci zycia chorych na mukowiscydoze.

18. Wspotprace z innymi organizacjami i stowarzyszeniami w kraju i za
granicg, ktérych celem jest dziatanie na rzecz oséb niepetnosprawnych
oraz chorych na mukowiscydoze i inne choroby rzadkie.

19. Pozyskiwanie srodkéw finansowych na dziatalnos¢ statutowg, w tym
organizowanie zbidrek publicznych.

20. Wspotprace z osrodkami kulturalnymi, sportowymi i rekreacyjnymi.
21. Wspotprace z jednostkami administracji rzagdowej i samorzadowej w
celu realizacji zadan publicznych w zakresie sportu, rekreacji i kultury.

22. Organizacje i promowanie wolontariatu.

23. Prowadzenie innych dziatan sprzyjajacych realizacji statutowych celéw
Towarzystwa.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydoza (PTWM) w 2025 r. swoim wsparciem obejmowato osoby chore na mukowiscydoze
oraz ich rodziny w zwigzku z chorobg. Na dzier 31.12.2025 r. pod opiekg PTWM znajdowato sie 1637 beneficjentow. W okresie
sprawozdawczym 696 oséb byto zwyczajnymi cztonkami stowarzyszenia, 42 cztonkami honorowymi.

W roku 2025 Polskie Towarzystwo Walki z Mukowiscydozg swoje giéwne dziatania realizowato w nastepujacy sposdb:

I. Programy pomocowe i wsparcie indywidualne dla oséb chorych na mukowiscydoze

1. PTWM udzielato bezposredniej pomocy chorym na mukowiscydoze w zapewnieniu finansowania:

1.1. leczenia poprzez refundacje kosztéw m.in. zakupionych lekéw, srodkéw specjalnego przeznaczenia zywieniowego, Srodkéw
dezynfekcyjnych, pomocy psychologicznej, psychiatrycznej, badan diagnostycznych, kosztow zwigzanych z dojazdami na leczenie
i pobytem na leczeniu;

1.2. rehabilitacji, fizjoterapii poprzez refundacje kosztéw m.in. zakupu i eksploatacji urzadzen rehabilitacyjnych, medycznych i
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sportowych, nabycia karnetéw na zajecia sportowe, pokrycie kosztéw dojazddéw do osrodkéw rehabilitacyjnych, kosztéow
turnuséw i obozdw rehabilitacyjnych, wyjazdéw klimatycznych i sportowych, zajec z fizjoterapeuty, trenerem
sportowym/personalnym;

1.3. podnoszenia kwalifikacji zawodowych i edukacji chorego na mukowiscydoze;

1.4. adaptacji mieszkan na potrzeby chorych;

1.5. dofinansowania indywidualnych wydatkow socjalno-bytowych zmierzajgcych do poprawy bytu materialnego, zdrowia i
higieny i jakosci zycia chorego na mukowiscydoze, w tym mi.in zakupu wyzywienia, opatu, energii, odziezy.

Finansowanie odbywato sie:

a) ze srodkéw zgromadzonych na indywidualnych subkontach chorych. Na koniec 2025 r. PTWM obstugiwato 992 subkonta 1,5%
oraz 902 subkonta darowizn. Subkonta dla podopiecznych PTWM w 100% prowadzone sg bezptatnie. Koszty obstugi subkont
pokrywane s3 ze srodkéw statutowych;

b) z funduszu wsparcia finansowego ze srodkéw statutowych PTWM - z tej formy pomocy skorzystato 15 oséb w trudnej sytuacji
finansowej, nie posiadajgcych srodkéw na subkontach.

2. Projekty rehabilitacyjne - w 2025 r. PTWM realizowato tacznie 6 projektéw ogdlnopolskich i 3 regionalne z zakresu
rehabilitacji zawodowej i spotecznej, fizjoterapii domowej, treningu personalnego, wsparcia psychologicznego i dietetycznego.
Realizacja projektow byta mozliwa przede wszystkim dzieki dotacjom PFRON, dotacjom organéw jednostek samorzgdu
terytorialnego, a takze z pozyskanych darowizn oraz srodkéw wtasnych. Projekty te stanowig jedng z kluczowych form wsparcia
podopiecznych.

2.1. W 2025 r PTWM realizowato facznie 4 zadania zlecane z funduszy celowych pochodzgcych z Panstwowego Funduszu
Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych, w tym zrealizowany zostat | i Il okres projektu: Opracowanie i wydawanie czasopisma
»Mukowiscydoza” wraz z internetowg bazg artykutéw, Il i lll okres wsparcia 3-letniego projektu: Sportowa rehabilitacja chorych
na mukowiscydoze lll, zakoriczyto sie 1 roczne zadanie pn. Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze VIII na
ktdérych realizacje uzyskano dotacje w 2024 roku oraz rozpoczat sie projekt: Kompleksowa rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze IX.

2.1.1. ,Opracowanie i wydawanie czasopisma Mukowiscydoza wraz z internetowg bazg artykutéw”:

a) projekt trzyletni,

b) w 2025 r. wydano nr71, 72 kazdy w naktadzie 2000 egz.,

c) rozwijano internetowa baze artykutéw dostepng pod adresem www.infomuko.ptwm.org.pl

2.1.2. ,Sportowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze 111"

a) projekt trzyletni,

b) Il okres realizacji, termin realizacji: kwiecien 2024 r. - marzec2025r.,

c) lll okres realizacji w terminie: kwiecien 2025 r. - marzec2026r.,

d) liczba uczestnikéw projektu - 100 oséb,

e) celem projektu byta poprawa kondycji psycho-fizycznej, w tym przygotowanie uczestnikéw do amatorskich zawodow
sportowych — szczegdlnie organizowanego przez Towarzystwo corocznie Biegu po Oddech. W ramach projektu w Il i Il okresie
zrealizowane byly nastepujace formy wsparcia:

¢ indywidualny trening sportowy - dla 107 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia wyniosta tgcznie 6404,5 godz.,

¢ indywidualny trening motywacyjny — dla 21 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia wyniosta facznie 517 godz.,

f) w ramach projektu w Il etapie zakupiono drobny sprzet sportowy.

2.1.3. ,Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze VIII”:

a) projekt roczny, termin realizacji: 1 kwietnia 2024 — 31 marca 2025 .,

b) liczba uczestnikow projektu - 150 osdb,

c) celem projektu byto zwiekszenie samodzielnosci i zaradnosci osobistej osdb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze.
W ramach projektu realizowane byty nastepujgce formy wsparcia:

¢ indywidualny trening domowej rehabilitacji dla 142 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w2025 r wyniosta facznie
2312 godz.,

¢ indywidualny trening rozwoju osobistego dla 16 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w 2025 r. wyniosta tgcznie 155,5
godz.,

¢ indywidualny trening zywieniowy dla 19 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w 2025 r. wyniosta tgcznie 70 godz.
2.1.4. ,Kompleksowa rehabilitacja chorych na mukowiscydoze IX":

a) projekt roczny, termin realizacji: 1 kwietnia 2025 r.— 31 marca 2026 r.,

b) liczba uczestnikow projektu - 140 osdb

c) celem projektu byto zwiekszenie samodzielnosci i zaradnosci osobistej osdb niepetnosprawnych chorych na mukowiscydoze.
W ramach projektu realizowane byty nastepujgce formy wsparcia:

¢ indywidualny trening domowej rehabilitacji dla 132 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w 2025 r. wyniosta tgcznie
5322 godz.,

¢ indywidualny trening rozwoju osobistego dla 16 oséb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w 2025 r. wyniosta tgcznie 268
godz.,

¢ rehabilitacja psychiatryczna dla 18 oséb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w 2025 r. wyniosta tgcznie 337 godz.,

¢ indywidualny trening zywieniowy dla 36 osdb, liczba zrealizowanych godzin wsparcia w2025 r. wyniosta tgcznie 438,5 godz.
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2.2. W 2025 r. PTWM kontynuowato rozpoczete w 2024 r. dwa projekty z zakresu zdrowia publicznego w obszarze
psychoedukacji i wsparcia oséb chorych na mukowiscydoze i ich bliskich w latach 2024 — 2025 skierowane do mieszkarncow
wojewddztwa mazowieckiego. Obydwa zadania dofinansowane zostaty ze sSrodkéw z budzetu Wojewddztwa Mazowieckiego.
Realizacja projektdw znaczaco wzmocnita kompleksowosc¢ opieki oferowanej pacjentom z mukowiscydozg z wojewddztwa
mazowieckiego, w tym odpowiadajgc na rosngce potrzeby psychologiczne pacjentéow i ich rodzin. Projekt zakonczyt sie w
grudniu 2025 r., sprawozdanie z jego realizacji zostato przyjete przez Urzad Marszatkowski Wojewddztwa Mazowieckiego:
2.2.1. ,Jak zy¢ z nieuleczalng choroba? Program wsparcia psychologicznego dla dorostych chorych na mukowiscydozg”.
Zrealizowane formy wsparcia, w ktérych udziat wziety 24 osoby :

¢ interwencyjne wsparcie psychologiczne w formie konsultacji, w trybie stacjonarnym lub on-line,

e ,W zdrowym ciele zdrowy duch” - wsparcie aktywnosci fizycznej chorych,

¢ interwencyjna pomoc fizjoterapeuty,

* porady dietetyczne online.

Ponadto zrealizowano nastepujgce dziatania wydawnicze i edukacyjne:

e opracowanie i druk dwéch broszur— poradnikéw, poswieconych waznym problemom chorych pt., Twoje zycie w dobie lekdw
przyczynowych — zmiany i wyzwania” oraz ,,Rola rodziny w zyciu osoby chorej na mukowiscydoze”,

® podcasty motywujgce ,,Mimo mukowiscydozy” - rozmowy prowadzone ze przedstawicielami sSrodowiska,

e webinar ,,Jak dieta wptywa na nasze zdrowie psychiczne?”, poswiecony problemom prawidtowego odzywiania w dobie lekdw
przyczynowych,

¢ webinar ,,Jak sobie poradze na rynku pracy?” poswiecony skutecznym sposobom poszukiwania pracy, ksztattowaniu relacji z
pracodawcy, oraz warunkom zatrudniania oséb z niepetnosprawnoscia.

2.2.2. "Wsparcie psychologiczne dzieci i mtodziezy chorujacych na mukowiscydoze oraz ich bliskich”. Zrealizowane formy
wsparcia, w ktérych udziat wzieto tgcznie 130 osoby :

¢ konsultacje psychologiczne,

e warsztat dla rodzicéw ,,Porozmawiajmy o emocjach”,

e wsparcie dla pacjentéw w trakcie hospitalizacji - "Nauka oddechu i relaksacji dla dzieci",

e wsparcie pacjentow w trakcie hospitalizacji i ich rodzin w trudnych emocjach— konsultacje o trudnych emocjach,

* wielodyscyplinarne wsparcie interwencyjne online (,,SOS dla pacjentéw”).

Ponadto zrealizowano nastepujgce formy wydawnicze i edukacyjne:

e opracowanie i druk poradnika zycia intymnego dla nastolatkdw ,\W cztery oczy. Wybrane zagadnienia wychowania
seksualnego.”.

2.2.3. PARI na dobry poczatek z mukowiscydozg — kontynuacja 7. edycji i rozpoczecie 8. edycji projektu - cykl indywidualnych
warsztatéw fizjoterapeutycznych dla nowo zdiagnozowanych chorych na mukowiscydoze. Warsztaty realizowali przeszkoleni
przez PTWM fizjoterapeuci. W 8 edycji projekt zostat wzbogacony o wsparcie psychologiczne dla rodzica lub dorostego chorego.
Kazda osoba, ktdra zakwalifikowata sie do projektu otrzymata wsparcie rzeczowe w postaci sprzetu do rehabilitacji. W projekcie
w 2025 roku udziat wzieto 14 oséb i cztonkdw rodzin.

2.3. Rowerem po gtebszy oddech — organizacja dwdch rajdéw rowerowych dla podopiecznych PTWM oraz ich rodzin: do
Szczawnicy/Czerwonego Klasztoru oraz Ojcowskiego Parku Narodowego. Udziat w rajdach rowerowych znaczaco przyczynit sie
do zwiekszenia swiadomosci uczestnikow chorych na mukowiscydoze w zakresie zasad aktywnego stylu zycia oraz roli wysitku
fizycznego jako integralnego elementu procesu rehabilitacji. tacznie w wydarzeniach udziat wzieto 50 uczestnikow —
podopiecznych PTWM oraz cztonkdw ich rodzin. Zadanie zostato zrealizowane przy wsparciu finansowym srodkéw z PFRON-u,
bedacych w dyspozycji wojewddztwa matopolskiego.

3. Kontynuowano projekty zwigzane z poradnictwem w zakresie probleméw socjalnych, prawnych, psychologicznych, fizjoterapii
i zywienia dla chorych. Wszystkie ponizsze zadania realizowane byty ze Srodkéw statutowych Polskiego Towarzystwa Walki z
Mukowiscydozg:

3.1. bezptatna infolinia dla chorych na mukowiscydoze, w ramach ktérej mozna byto skorzysta¢ z porady prawnika, dietetyka i
psychologa;

3.2. poradnictwo z zakresu fizjoterapii, a takze wsparcie psychologiczne dla chorych na mukowiscydoze leczonych w Klinice
Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju;

3.3. w siedzibie PTWM w Rabce —Zdroju oraz w biurze w Dziekanowie Le$nym poradnictwo z zakresu spraw socjalnych,
przystugujgcych uprawnien, swiadczen, nauczania indywidualnego, refundacji sprzetu rehabilitacyjnego i pomoc w zakresie
indywidualnego pozyskiwania sSrodkdw na leczenie i rehabilitacje. W biurze w Dziekanowie Lesnym kontynuowano organizacje
pomocy w zapewnieniu sprzetu do fizjoterapii oddechowej, z tej formy skorzystato osmiu nowo zdiagnozowanych beneficjentow
podczas ich pierwszej hospitalizacji.

4. Kontynuowano dziatalnos$¢ bezptatnej wypozyczalni sprzetu rehabilitacyjnego dla chorych na mukowiscydoze. Chorzy mogli
nieodptatnie wypozyczac sprzet niezbedny do codziennej fizjoterapii. Wypozyczalnia zaopatrywana jest dzieki darowiznom
celowym i ze Srodkow statutowych. W 2025 zrealizowano 21 wnioskdow o bezptatne wypozyczenie sprzetu.

5. Kontynuowano w ramach odpfatnej dziatalnosci pozytku publicznego sprzedaz wysokokalorycznych odzywek, witamin i
suplementéw diety. Produkty, ktdre mozna naby¢ za posrednictwem PTWM sg dostepne w istotnie nizszych niz rynkowe
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cenach. tacznie zrealizowano 520 zamdwien. Produkty dostepne byty zaréwno poprzez platforme internetows, jak i w siedzibie
w Rabce-Zdroju.

6. W ramach wsparcia i aktywizacji zawodowej PTWM zatrudniato na umowe o prace oraz na umowy zlecenia dorostych
chorych.

I. Dziatania edukacyjne:

W ramach dziatan majacych na celu poprawe wiedzy na temat mukowiscydozy, sposobow jej leczenia i rehabilitacji PTWM
organizowato miedzy innymi nastepujace aktywnosci:

1. 13-15.06 XXXVIII Ogdélnopolskie Szkolenie dla Cztonkéw Rodzin i Opiekunédw Chorych na Mukowiscydoze Kompleksowa opieka
nad chorym na mukowiscydoze. Jak co roku byt to czas na zapoznanie sie z najnowszg wiedzg dotyczgcg roznorodnych aspektéw
leczenia i opieki nad chorym na mukowiscydoze, a takze spotkan, rozmoéw, wymiany doswiadczen. W szkoleniu udziat wzieto 70
0s0b.

2. Realizowano staty projekt wydawniczy - Czasopismo Mukowiscydoza, w ramach ktérego w 2025 r. wydano 2 numery -
czasopismo jest kierowane do chorych na mukowiscydoze oraz ich rodzin a takze lekarzy, rehabilitantéw, psychologdéw, i dotyczy
problematyki zwigzanej z ich niepetnosprawnoscig. Problematyka pisma obejmuje leczenie, rehabilitacje, pomoc psychologiczng
i socjalng, uprawnien i formy pomocy. Czasopismo jest wysytane do wszystkich podopiecznych, wspdtpracujgcych
rehabilitantow, psychologdw, dietetykdéw oraz do osrodkow leczenia mukowiscydozy. Archiwalne numery czasopisma dostepne
sg na https://ptwm.org.pl/pl/czasopisma-mukowiscydoza;

3. PTWM prowadzito rdwniez dziatania edukacyjne za pomocg Platformy internetowej InfoMuko — internetowej bazy artykutow
dostepnej na stronie https://infomuko.ptwm.org.pl/;

4. kontynuowano program edukacyjny,,Urodzony Wojownik” skierowany dla nowo zdiagnozowanych rodzin, w tym dystrybucja
3 czesciowego poradnika gtéwnie wérdd rodzicdw nowo zdiagnozowanych dzieci. Poradnik dostepny jest rowniez na stronie
https://ptwm.org.pl/pl/poradniki-mukowiscydoza;

5. Projekty rehabilitacyjne opisane sg szczegétowo w pkt. .2 Sprawozdania.

IIl. Dziatania na rzecz poprawy systemu ochrony zdrowia, warunkow leczenia i dostepu do lekdw dla chorych na mukowiscydoze:
1. Prowadzenie przez cztonkdw Zarzgdu PTWM dziatan na rzecz poprawy systemu leczenia mukowiscydozy w Polsce, w tym
refundacji lekéw, miedzy innymi:

1.1. dziatania majgce zapewni¢ dostep do leczenia i rehabilitacji, udziat w konsultacjach spotecznych, spotkaniach zwigzanych
m.in.: na rzecz zapewnienia niezaburzonego finasowania i ciggtosci programow lekowych; w ramach Mukokoalicji na rzecz
rozszerzenia dostepu do leczenia przyczynowego;

1.2. 22.02 - udziat w konferencji Choroby Rzadkie — Wielkie Tragedie matych ludzi. Podczas wydarzenia obok upowszechniania
wiedzy na temat chordb rzadkich — szczegdlnie mocno wybrzmiaty niezaspokojone potrzeby oséb chorujgcych na
mukowiscydoze, w tym pacjentow nie posiadajgcych dostepu do nowoczesnych terapii przyczynowych;

1.3. 28.02 - udziat i wystapienie podczas konferencji naukowo-szkoleniowej VI Poznanski Dzieri Choréb Rzadkich: Zycie z choroba
rzadka: osoba, rodzina i spoteczenstwo, ktéra odbyta sie na Uniwersytecie Medycznym im. Karola Marcinkowskiego w Poznaniu;
1.4. 03-04.06 - udziat w konferencji oraz walnym zebraniu CF Europe;

1.5. 15.06 udziat w IX Kongresie Patient Empowerment; PTWM byto partnerem tego wydarzenia;

1.6. 09-10.10 - udziat w 20. Miedzynarodowym Sympozjum Evidence-Based Health Care pt. Evidence-driven, HTA-proven.
PTWM byto partnerem wydarzenia.

1.7.09-11.10 - udziat w XXIV Konferencji Naukowo — Szkoleniowej Polskiego Towarzystwa Mukowiscydozy.

1.8. 13-16 11 - udziat przedstawiciela PTWM w pierwszej edycji Europejskiej Akademii Pacjentéw z Chorobami Uktadu
Oddechowego (European Respiratory Patient Academy) - wydarzeniu edukacyjnym dla organizacji pacjenckich dziatajgcych w
obszarze choréb uktadu oddechowego.

1.9. Zaangazowanie cztonka zarzagdu PTWM w CAB Cmmunity Advisory Board przy CF Europe. CA to rada, ktéra przekazuje
firmom farmaceutycznym wiedze o potrzebach i oczekiwaniach pacjentéw z mukowiscydozg bezposrednio od samych
zainteresowanych w celu optymalizacji badan i rozwoju innowacji, leczenia i opieki. CAB sktada sie z grupy przeszkolonych
przedstawicieli pacjentéw z ponad 13 réznych krajow.

1.10. Zaangazowanie przedstawiciela Polskiego Towarzystwa Walki z Mukowiscydozg The Patient Organisations Research Group
(PORG) - Grupa Badan Klinicznych Organizacji Pacjenckich (PORG) dziatajgca przy CF Europe prowadzi nadzér nad pracami
umozliwiajgcymi finansowanie i wykonywanie badan klinicznych dla chorych na mukowiscydoze w Europie. PORG wspotpracuje
réwniez z podobng grupa sktadajaca sie z europejskich przedstawicieli Swiata medycznego ze stowarzyszenia ECFS.W sktad
grupy wchodzg przedstawiciele organizacji pacjenckich z 11 krajéw Europy.

1.11. udziat PTWM w projekcie ,taczy nas Pacjent” wspéttworzonym przez Rzecznika Praw Pacjenta oraz organizacji
pozarzadowych, dziatajgcych na rzecz pacjentow. Celem sg wspdlne dziatania polegajgce na udzielaniu przez dyzurujgce OPP
wsparcia i informacji osobom zgtaszajgcym sie na ogdlnopolska bezptatna Infolinie 800 190 590.

1.12. Udziat cztonkéw Zarzadu w posiedzeniach Rady Organizacji Pacjentéw przy Rzeczniku Praw Pacjenta.

1.13. Pacjenci PRO - Akademia Rozwoju Organizacji Pacjentow— udziat cztonkdéw Zarzgdu oraz pracownikéw w szkoleniach,
wymianie do$wiadczen majgcych na celu wsparcie organizacji pacjentdw w realizacji swoich celéw oraz zwiekszenia udziatu w
budowaniu systemu ochrony zdrowia.

2. Wsparcie finansowe i rzeczowe dla osrodkow leczenia mukowiscydozy - state catoroczne wsparcie dla hospitalizowanych
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chorych w Klinice Pneumonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy i Chordb Ptuc w Rabce-Zdroju poprzez nieodptatne
uzyczenie sprzetu diagnostycznego i rehabilitacyjnego oraz kart parkingowych, przekazanie darowizn celowych w postaci
sprzetu medycznego, Srodkdw czystosci.

3. Wsparcie indywidualnych pacjentéw w zwigzku z utrudnionym dostepem do leczenia i Swiadczen socjalnych, pomoc w
przygotowaniu odwotan, pism wspierajgcych.

IV POZOSTALE DZIALANIA w 2025 roku:

1. realizacja kampanii na rzecz odpiséw 1,5% podatku dochodowego na cele statutowe PTWM, pomoc w realizacji kampanii dla
podopiecznych (m.in. udostepnienie generatora ulotek 1,5%, narzedzi do rozliczania PIT, banner na autostradzie A4, dystrybucja
ulotek i materiatéw informacyjnych);

2. 28.02.— organizacja wspdlnie z Polskim Towarzystwem Mukowiscydozy7 edycji koncertu z okazji urodzin Fryderyka Chopina,
pod patronatem Mazowieckiego Urzedu Wojewddzkiego ,,Chopin i przyjaciele”;

3.12-13.04 - VIl Ogdlnopolska Pielgrzymka na Jasng Gére, potgczona z konferencjg pt. Moc w stabosci sie doskonali.
Konferencja byta okazjg do wystuchania inspirujgcych wystgpien, wymiany doswiadczen i budowania wspdlnoty, ktdra daje site
w codziennych zmaganiach z chorobg;

4. 13.06. - XXVI Zwyczajne Walne Zgromadzenie Cztonkdw PTWM, podczas ktdrego zostaty wybrane wtadze PTWM na 3 letnig
kadencje;

5.1.04-30.09., 31.08.— organizacja Jubileuszowego 10. Biegu po Oddech — bieg w Zakopanem i wirtualny w ktére tacznie
zapisato sie 1831 osdb. Dochdéd z biegu zostat przeznaczony na cele statutowe PTWM;

6. 5.10.— organizacja razem ze Stowarzyszeniem Waleczne Sercab Bydgoskiego Biegu po Oddech, w ktérym uczestniczyto 416
biegaczy. Dochdd z biegu zostat przeznaczony w réwnych czesciach na cele statutowe PTWM oraz PTWM Oddziat Gdansk;

7. styczen — grudzien 2025 r. - ,Zumbowe Czwartki pod Areng” w Legionowie, w trakcie wydarzenia prowadzona byta stata
zbidrka publiczna na cele statutowe PTWM;

8. paidziernik—grudzien 2025r.— organizacja 12. edycji akcji Mikotajki dla Mukoludkéw —840 podopiecznych otrzymato
Swigteczne wsparcie w postaci paczek zywnosciowych, stodyczy i upominkow.

9. Pozostate dziatania podejmowane przez caty rok, m.in.:

9.1. wystapienia przedstawicieli PTWM w mediach ogdlnopolskich, regionalnych, lokalnych na temat podejmowanych dziatan
zarowno z zakresu wsparcia systemowego jak i realizowanych projektow;

9.2. prowadzenie dziatan promujgcych PTWM, dystrybucja materiatéw nt. PTWM podczas réznego rodzaju wydarzen;

9.3. prowadzenie zbiérki publicznej 2025/375/0R ,, 100 MILIONOW ODDECHOW DLA CHORYCH NA MUKOWISCYDOZE” na
wsparcie w zakupie lekdw, pokrycie kosztow rehabilitacji itp.;

9.4. pomoc w zaktadaniu zbidrek dla oséb zainteresowanych prowadzeniem zbidrek, promocja zbiérek podopiecznych na
serwisach internetowych;

9.5. stata wspétpraca z darczyricami instytucjonalnymi i indywidualnymi, pozyskiwanie nowych darczyricéw, akcje fundrisingowe
realizowane przez PTWM i na rzecz PTWM: FaniMani, Ubrania do oddania, Nakretki, Allegro Charytatywni,

9.6. opracowanie szeregu projektéw i wnioskdw o dofinansowanie dziatan statutowych PTWM;

9.7. pozyskiwanie i rozdysponowywanie wsréd podopiecznych daréw rzeczowych, w tym w szczegdlnosci stodyczy, zabawek,
ksigzek, artykutéw szkolnych i plastycznych, kosmetykow i artykutéw spozywczych;

9.8. wizyty okolicznosciowe na oddziatach leczenia mukowiscydozy m.in. Ttusty czwartek, Dzier Dziecka, Mikotajki, Swieta
Wielkanocne i Boze Narodzenie;

9.9. udziat pracownikdw oraz cztonkéw Zarzadu w szkoleniach podnoszacych kompetencje i kwalifikacje;

9.10. aktualizacja i rozwijanie obecnosci w mediach cyfrowych - aktywnos¢ PTWM mozna sledzi¢ na biezgco na oficjalnej stronie
internetowej www.ptwm.org.pl oraz w mediach spotecznosciowych: FB, Instagram, LinkedIn.

[] najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiotek)
1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez [ gmina B wojewddztwo
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego [ kilka gmin [ kilka wojewédztw
(Nalezy wskaza€ jedng lub wiecej pozycji) [] powiat [ caty kraj

[] kilka powiatéw [] poza granicami kraju

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2026-06-24 7



2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 6000

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatan organizacji w okresie

sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Osoby prawne 50

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

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

3.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) 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, a takze kodu(-ow)
PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gfownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 koddw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty

. . poniesione w ramach
g dzf::::;:::l gozytku Przedmiot dziatalnosci Nur?slzg;)du sfery z 1,5% podatku
P g dochodowego od oséb

fizycznych

Lp.

Udzielanie pomocy finansowej chorym na
mukowiscydoze w postaci refundacji z subkont
lub bezposredniego wsparcia finansowego z
okresleniem celu, na jaki moze ono zostac
wydatkowane (w tym: zapomogi losowe,
dziatalnos¢ na rzecz oséb dofinansowanie lekow, rehabilitacji, edukacji i
niepetnosprawnych wypoczynku oraz adaptacji mieszkan dla potrzeb
0s0b niepetnosprawnych) - zgodnie z
obowigzujacym regulaminem wewnetrznym
PTWM "Prowadzenie subkont". Bezposrednie
wsparcie finansowe udzielane byto na prosbe
beneficjenta, finansowane ze srodkdw wtasnych.

88.99.7 4507 537,86 zt

Poradnictwo dla chorych na mukowiscydoze z
zakresu uprawnien, dostepnym form pomocy,
obstugi sprzetu do rehabilitacji, przystugujgcych
refundacjach NFZ, dostepnym programéw
pomocowych PFRON, MOPS, GOPS. Porady
udzielane telefonicznie, droga mailowa, oraz w
placéwkach prowadzonych w Instytucie Gruzlicy
i Choréb Ptuc w Rabce-Zdroju oraz w Centrum
Leczenia Mukowiscydozy w Dziekanowie
dziatalno$¢ na rzecz oséb Lesnym. Poradnictwo w zakresie fizjoterapii i
niepetnosprawnych wsparcie psychologiczne dla chorych na
mukowiscydoze leczonych w Klinice
Pulmonologii i Mukowiscydozy Instytutu Gruzlicy
i Chordéb Ptuc w Rabce-Zdroju poprzez:
zatrudnienie fizjoterapeuty i psychologa
dedykowanych do pracy z chorymi na
mukowiscydoze. Poradnictwo prawne,
psychologiczne, dietetyczne realizowane w
ramach bezptatnej infolinii dla chorych iich
bliskich.

94.99.7 326 862,04 zt
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Wszechstronna rehabilitacja chorych na
mukowiscydoze - projekty kompleksowej i
sportowej rehabilitacji dofinansowane z PFRON
oraz projekty realizowane dzieki darowiznom
celowym oraz srodkom wtasnym PTWM. W
dziatalnosé na rzecz oséb ramach w/w projektow chorzy na
3 . mukowiscydoze mieli zapewnione wsparcie 86.90.A 630,00 zt
niepetnosprawnych I . . .
fizjoterapeuty, wsparcie psychologiczne i
dietetyczne w miejscu zamieszkania przez okres
10 miesiecy, srednio 2 razy w tygodniu. Celem
projektéw rehabilitacyjnych byto zwiekszenie
samodzielnosci 0séb niepetnosprawnych
chorych na mukowiscydoze.

¥ Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego  Nie

4.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) 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, a takze kodu(-6w)
PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci odptatnej, nalezy podac informacje na temat
trzech gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 koddw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty

. L. poniesione w ramach
Sfera dnjl?ilzzonseu opozytku Przedmiot dziatalnosci Nurr;slzllg)odu sfery z 1,5% podatku
P g dochodowego od oséb

fizycznych

Lp.

Pomoc chorym w dostepie do wtasciwego
leczenia — w zakresie zwrotu poniesionych
przez Towarzystwo kosztéw nabycia
suplementéw diety oferowanych chorym.
W ramach odptatnej dziatalnosci
prowadzona byta sprzedaz
wysokokalorycznych odzywek,
suplementdw diety i prebiotykdw. Istotg
dziatalnosci byto umozliwienie chorym na
dziatalnos¢ na rzecz oséb mukowiscydoze zakupu w/w w cenach
niepetnosprawnych istotnie nizszych niz rynkowe. Taka pomoc
powoduje istotne obnizenie kosztéw
codziennego funkcjonowania chorych na
mukowiscydoze. Suplementacja
witaminowa oraz zwiekszenie kalorycznosci
positkéw stanowi w mukowiscydozie bardzo
istotny element kompleksowego leczenia.
Suplementacja nie podlega refundacji, a jej
koszty stanowig istotne obcigzenie budzetu
rodzin oséb chorych na mukowiscydoze.

* Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza  Nie

47.91.Z 16 044,84 zt

5.2. Nalezy podaé 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, nalezy podac informacje
na temat 3 gfdwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci
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Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

W zakresie prowadzonej dziatalnosci reklamowej w ramach zawartych umoéw
przeprowadzono dziatania marketingowe polegajace na budowaniu swiadomosci spotecznej
choroby jaka jest mukowiscydozg, budowaniu pozytywnego wizerunku OPP, w tym
informowaniu o podejmowanych dziataniach na rzecz OzN, a takze upowszechnianiu marki i
1 73.11.7 logo. Wspomniane dziatania reklamowe zostaty zrealizowane m.in. w ramach organizowanego
dziatania w postaci biegu charytatywnego ,Bieg po Oddech”, czasopismie ,,Mukowiscydoza”.
W zakresie prowadzonej dziatalnosci reklamowej prowadzona jest takze stata wspdtpraca z
Miejskim Osrodkiem Kultury w Rabce Zdroju, jak réwniez podczas corocznej organizacji
Ogdlnopolskiego szkolenia dla cztonkdw rodzin oséb chorych na mukowiscydoze.

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 13 696 456,44 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 11116 124,61 zt

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 47 327,91 zt

c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 475 427,51 zt

d) przychody finansowe 2036 613,07 zt

e) pozostate przychody 20 963,34 zt
e
2.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych 7 599 155,10 zt
2.2. Ze zrédet publicznych ogétem: 2701491,91 zt
a) ze srodkoéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt

W b) ze srodkéw budzetu panstwa 0,00 zt

tym:

c) ze srodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 151 249,39 zt

d) ze srodkéw panstwowych funduszy celowych 2550 242,52 zt

2.3. Ze zrédet prywatnych ogétem: 1290905,11 zt

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdarn OPP: 2026-06-24 10



a) ze sktadek cztonkowskich

12 480,00 zt

b) z darowizn od o0séb fizycznych

647 383,17 zt

¢) z darowizn od 0séb prawnych

155 614,43 zt

majgtkowych)

w d) z ofiarnosci publicznej (zbiérek publicznych, kwest) 0,00 zt
tym:
e) ze spadkéw, zapisow 0,00 zt
f) z wptywoéw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéw 0.00 2t

g) z dziatalnosci gospodarczej

475 427,51 zt

2.4. Zinnych Zrédet

2104 904,32 zt

dzien roku sprawozdawczego

3.1. Stan Srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych na pierwszy

23 024 458,15 7t

okresie sprawozdawczym ogotem

3.2. Wysokos¢ kwoty poniesionych kosztéw z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych w

4940 058,70 zt

3.3. Dziatania, w ramach ktdrych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

Wydatki w ramach indywidualnych subkont 1,5% prowadzonych na rzecz podopiecznych PTWM

4499 327,31zt

1
2|Program poradnictwa dla chorych na mukowiscydoze
3

326 862,04 zt
Wktad wiasny finansowy do projektow realizowanych ze srodkéw Urzeddw Marszalkowskich 30 385,00 zt
4|Prowadzenie odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 16 044,84 zt

3.4. Cele szczegdtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od 0séb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od oséb fizycznych, na ktére organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze srodkéw
pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztow

1|Wydatki w ramach indywidualnych, imiennych subkont 1,5% prowadzonych na rzecz
podopiecznych PTWM. Cel szczegétowy imie i nazwisko podopiecznego.

4499 327,31z

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogétem: 9 826 982,47 zt 4940 058,70 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 8587 074,18 zt 4 895 335,11 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 63 372,75 zt 16 044,84 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 252 658,23 zt
d) koszty finansowe 718,86 zt
e) koszty administracyjne 843 099,45 zt 28 678,75 zt
f) pozostate koszty ogotem 80 059,00 zt 0,00 zt
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5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku
publicznego w okresie sprawozdawczym
5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 2529 050,43 zt
5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego -16 044,84 zt
5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 222 769,28 zt
w tym: wysokosc¢ sSrodkéw przeznaczona na dziatalnos¢ pozytku publicznego 222 769,28 zt
[+ z podatku dochodowego od oséb prawnych 3957796,49 zt
[T zpodatku od nieruchomosci
[T zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien [T zpodatku od towaréw i ustug
(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji. W przypadku |7 z optaty skarbowej

zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -

podaé dodatkowo kwote) [~ zoptat sadowych

[~ zinnych zwolnien, jakich:

[T 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.

[~ witasnosé

uzytkowanie wieczyste

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ vty y
prawa wiasnosci 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: ™ uiyczenie

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

[¥ nie korzystata

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 10 o0soéb
czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli 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 9 44 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w ’
przypadku osoby zatrudnionej na pot etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba 0s6b w organizacji $wiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 86 0s6b
(Jezeli kilka umow cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)
2. Cztonkowie
* Tak

2.1. Organizacja posiada cztonkéw ol W

738 0s6b fizycznych

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

6 0sob prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

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
fizyczne, ktdre ochotniczo i bez wynagrodzenia wykonujq Swiadczenia na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to
osoby niezwiqzane z organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy
przedstawiciele wtadz organizacji)

{* Tak
" Mie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz 30

dni 0 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 0 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym: ) i
b) inne osoby 0 oséb
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dni do 6

miesigcy 150 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczace ustugi na podstawie 5 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajgcego
tym: - ,
b) inne osoby 145 oso6b
3.4. Liczba wolontariuszy wykonujgcych $wiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy 25 0s6éb
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)
a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczace ustugi na podstawie 20 0s6b
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajacego
tym: ] ,
b) inne osoby 5 o0séb

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

1553 473,88 zt

a) z tytutu umow o prace

834 324,10 zt

- wynagrodzenie zasadnicze 800 407,94 z
w - nagrody 0,00 z
R - premie 33 916,16 zt
- inne $wiadczenia 0,00 zt

b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych

719 149,78 zt

2. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczgcym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej, w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig
pozytku publicznego

1516 573,92 zit

w a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

17 562,73 zt

tym: b) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig nieodptatng pozytku publicznego

1499 011,19 zI

3. taczna kwota wynagrodzen wyptaconych przez organizacje pracownikom oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej w zwigzku z prowadzong przez
organizacje dziatalnoscig gospodarczg

36 899,96 zt

4. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
zarzadzajgcego organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

(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¢c zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzielic¢ przez liczbe cztonkéw zarzqdu)

1 917,24 zt

5. Wysokos$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom organu
kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz

umowy cywilnoprawne
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

0,00 zt

6. Wysoko$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzadzajacego, kontroli lub nadzoru, organdw organizacji, wliczajac wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

0,00 zt

7. Wysokosc¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, z pominieciem wynagrodzen osdb, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne s$wiadczenia, oraz osobom swiadczgcym ustugi na podstawie

umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

1 258,00 zt
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8. Wysokos¢ najwyiszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajacego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 12 240,00 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 zt
Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

10. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi innych niz organ zarzadzajacy, kontroli lub nadzoru, organdw organizacji, wliczajgc 0,00 z
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

11. Wysokos$¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen oséb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajgc
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego
osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

12 100,00 zt

Kwota wynagrodzen zwiera wynagrodzenia fizjoterapeutow,
12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen psychologéw i innych 0s6b zatrudnionych na podstawie
(Mozna wpisac informacje dotyczqgce wynagrodzer, o ktérych mowa umow Cyw”noprawnych bezpoérednlo do reallzaC“

w pkt 1-11, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng) proj ektow PFRON Wyn agrodzeni ate zosta’fy
sfinansowane ze srodkéw PFRON.

= Tak
1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych * Nia
2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek pienieznych 0,00 zt
3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego O Nie
2. Informacja na temat gtdwnych realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje
(Nalezy podac nazwe zadania, jego gtowny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji)
Lp Nazwa zadania Cel(-e) zadania Nazwa organu udzielajgcego dotacji Kwota
1[Jak zy¢ z nieuleczalng Projekt ma dostarczy¢ chorym |Urzad Marszatkowski Wojewddztwa 50 049,12 zt
chorobga? Program wsparcia |narzedzi do skutecznego Mazowieckiego
psychologicznego dla radzenia sobie z problemami
dorostych chorych na psychicznymi oraz zmotywowac
mukowiscydoze z do aktywnego ksztattowania
wojewodztwa wtasnego zycia — przez dbatos¢
mazowieckiego. o sprawnosc fizyczng i
prawidtowe odzywianie,
pielegnowanie kontaktéw
spotecznych, aktywng postawe
na rynku pracy, Swiadomg
troske o relacje rodzinne.
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2|Wsparcie psychologiczne dla
chorych na mukowiscydoze -
dzieci i mtodziezy z terenu
Mazowsza

Wsparcie psychologiczne dla
chorych na mukowiscydoze,
ktére ma zapewnié niniejszy
projekt, ma na celu obnizenie
poziomu stresu, zmotywowanie
do walki z chorobg, do
regularnego stosowania zalecen
lekarskich, fizjoterapeutycznych
i dietetycznych, w odniesieniu
do nastolatkéw - do
ksztattowania wtasnego zycia w
aktywny, tworczy sposdb.

Urzad Marszatkowski Wojewddztwa
Mazowieckiego

89 376,67 zt

3|Rowerem po gtebszy oddech

Organizacja dwdch wyjazdow
dla chorych na mukowiscydoze i
ich rodzin, potgczonych z
poznawaniem Srodowiska
przyrodniczego i spotecznego
wraz z prelekcjami i
warsztatami z zakresu roli
wysitku fizycznego w procesie
fizjoterapii mukowiscydozy, a
takze bezpieczenstwa i ochrony
chorych przed bakteryjnymi
zakazeniami krzyzowymi.

Urzad Marszatkowski Wojewddztwa
Matopolskiego

11 823,60 zt

3. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji

rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe

{* Tak
" Nie

4. Informacja na temat realizowanych zadan i kwot dotacji otrzymanych na ich realizacje

(Nalez

podaé nazwe zadania, jego gtéwny(-e) cel(-e), nazwe organu udzielajgcego dotacji oraz kwote przyznanej dotacji

Lp

Nazwa zadania

Cel(-e) zadania

Nazwa organu udzielajgcego dotacji

Kwota

[

Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
1112024/2025

Zwiekszenie samodzielnosci
oraz poprawa jakosci zycia i
uczestnictwa w zyciu
spotecznym oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez ich
uczestnictwo indywidualnych
treningach majacych na celu
przygotowanie do startéw w
imprezach sportowych

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych

221 508,91 zt

2|Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
VI 2024/2025

Zwiekszenie samodzielnosci
0s6b niepetnosprawnych —
chorych na mukowiscydoze w
bez wzgledu na wiek poprzez
nauke technik inhalacji i
rehabilitacji oddechowej,
obstugi i konserwacji sprzetu
rehabilitacyjnego i
pomocniczego, stosowania
zasad ochrony przed
zakazeniami uktadu
oddechowego, doboru formy
aktywnosci sportowej, zasad
zywienia i radzenia sobie z
wyzwaniami psychicznymi
zZwigzanymi z
niepetnosprawnoscia

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych

390 922,70 zt
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3|Opracowanie i wydawanie
czasopisma
"Mukowiscydoza"
2024/2025

Udzielanie informacji osobom
niepetnosprawnym chorym na
mukowiscydoze oraz osobom z
ich otoczenia poprzez
opracowanie i wydawanie
wydawnictwa ciggtego
dotyczacego problematyki
zwigzanej z
niepetnosprawnoscig

Paristwowy Fundusz Rehabilitacji
Osoéb Niepetnosprawnych

23027,37 zt

4|Sportowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
1112025/2026

Zwiekszenie samodzielnosci
oraz poprawa jakosci zycia i
uczestnictwa w zyciu
spotecznym oséb
niepetnosprawnych chorych na
mukowiscydoze poprzez ich
uczestnictwo indywidualnych
treningach majacych na celu
przygotowanie do startéw w
imprezach sportowych

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych

775 546,85 zt

5|Kompleksowa rehabilitacja
chorych na mukowiscydoze
IX 2025/2026

Zwiekszenie samodzielnosci
0s6b niepetnosprawnych —
chorych na mukowiscydoze w
bez wzgledu na wiek poprzez
nauke technik inhalacji i
rehabilitacji oddechowej,
obstugi i konserwacji sprzetu
rehabilitacyjnego i
pomocniczego, stosowania
zasad ochrony przed
zakazeniami uktadu
oddechowego, doboru formy
aktywnosci sportowej, zasad
zywienia i radzenia sobie z
wyzwaniami psychicznymi
zwigzanymi z
niepetnosprawnoscia

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych

1098 508,16 zt

6|Opracowanie i wydawanie
czasopisma
"Mukowiscydoza"
2025/2026

Udzielanie informacji osobom
niepetnosprawnym chorym na
mukowiscydoze oraz osobom z
ich otoczenia poprzez
opracowanie i wydawanie
wydawnictwa ciggtego
dotyczacego problematyki
zwigzanej z
niepetnosprawnoscig

Paristwowy Fundusz Rehabilitacji
Osdéb Niepetnosprawnych

40 728,53 zt

1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zaméwienia publiczne

i Tak
= Nie

2. Informacja na temat realizowanych zamowien i kwot otrzymanych na ich realizacje

Przedmiot zaméwienia

Nazwa organu

Kwota
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1. Wykaz spétek, w ktérych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zaktadowym lub co najmniej 20%
ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

% udziatéw
Lp. Nazwa spotki REGON Siedziba spotki lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogdlnej
liczbie gtosow

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

3. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacjiprzez organy administracji publicznej w okresie sprawozdawczym

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli

4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 i+ Tak
wrzes$nia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. w O N
sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego "

5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktrymi organizacja chciataby podzielic sie z opiniq publiczng)

Korekta sprawozdania w zwigzku z wystgpieniem pokontrolnym Wojewody Matopolskiego i dotyczy zmiany kwot w
zrodtach przychoddw pomiedzy przychodami z 1,5% podatku a darowiznami od os6b prawnych w kwocie 3.087,45
zt. Korekta zostanie przedstawiona do zatwierdzenia na najblizszym walnym zebraniu cztonkow.

P. Smolinski, M. Czerwinska-Wyraz, J.
Horban, N. Labowska, M. Moranska,
M. Urlik, M. Zych

2026-06-24
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