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*  Formularz nalezy wypetnic 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 bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic¢ pojedynczy znak mysinika (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2019-06-10

POLSKIE TOWARZYSTWO WSPIERANIA OSOB Z NIESWOISTYMI ZAPALENIAMI JELITA "J-ELITA"

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewodztwo MAZOWIECKIE Powiat M.ST. WARSZAWA
kontaktowe
Gmina M.ST. WARSZAWA Ulica KS.TROJDENA Nr domu 4 Nr lokalu

Miejscowos¢ WARSZAWA

Kod pocztowy 02-109

Poczta WARSZAWA

Nr telefonu 695197144

Nr faksu

E-mail biuro@j-elita.org.pl

Strona www j-elita.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2007-02-28

5. Numer REGON 14020921400000 6. Numer KRS 0000238525
Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Agnieszka Gotebiewska Prezes Zarzadu TAK

(Nalezy wpisa¢ imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Piotr Albrecht Wiceprezes Zarzadu TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Marlena Szajer Skarbnik TAK
Magdalena Sajak Sekretarz TAK
Patrycja Gajewska Cztonek Zarzadu TAK
Irena Gorczyca Cztonek Zarzadu TAK
Piotr Chrzanowski Cztonek Zarzadu TAK
Anita Michalik Cztonek Zarzadu TAK
Bartosz Kaczor Cztonek Zarzadu TAK
Artur Wolak Cztonek Zarzadu TAK
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8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkdw organu kontroli lub
nadzoru)

Imie i nazwisko Funkcja Wohpisany do KRS
Matgorzata Mossakowska |Przewodniczaca TAK
Dorota Pieta Cztonek TAK
Maciej Kohmann Cztonek TAK
Joanna Grudziska — Cztonek TAK

Ciborek

9. Cele statutowe organizacji

(Nalezy opisac cele na podstawie statutu organizacji)
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Celem Towarzystwa jest: dziatalno$¢ w dziedzinie ochrony zdrowia i
pomocy spotecznej chorym na nieswoiste choroby zapalne jelit (dalej:
NZJ), jak réwniez przeciwdziatanie odrzuceniu spotecznemu oséb chorych
na NZJ oraz cztonkdéw ich rodzin, poprzez wszelkie dziatania w sferze
kulturalnej, oswiatowej, naukowej, dobroczynnej oraz sportu, polegajgce
na:

1. ochronie i promocji zdrowia

2. prowadzeniu szkolen, turnuséw i spotkan dla osdb chorych i cztonkéw
ich bliskich

3. prowadzeniu dziatan promujgcych sport, kulture, nauke wsrdd osdb
chorych i ich bliskich

4. pomocy chorym i ich bliskim we wszelkich sytuacjach kryzysowych

5. wspotdziataniu ze stuzbg zdrowia w dazeniu do poprawy opieki
zdrowotnej nad chorymi na NZJ i dziatania majgce na celu poprawe jakosci
ich zycia

6. pomocy spotecznej w tym pomocy osobom chorym na NZJ oraz oséb im
bliskich

7. integracji i reintegracji zawodowej i spotecznej oséb chorych na NZJ
oraz oséb im bliskich

8. dziatalnosci charytatywnej na rzecz chorych na NZJ oraz ich bliskich

9. wspieraniu rozwoju nauki i badan nad NZJ i chorobg im towarzyszacych
10. wdrazaniu wspotczesnych zasad leczenia, szczegdlnie w warunkach
domowych dla oséb chorych na NZJ

11. dziataniach w kierunku podniesienia wiedzy wsréd chorych, ich
rodzicow lub opiekundéw na temat leczenia i rehabilitacji chorych na NZJ
12. dziatalnosci na rzecz oséb niepetnosprawnych chorych na NZJ i oséb
im bliskich

13. promoc;ji zatrudnienia i aktywizacji zawodowej osébpozostajgcych bez
pracy i zagrozonych utratg pracy chorych na NZJ i oséb im bliskich

14. dziatalnosci wspomagajgcej rozwdj wspdlnot i spotecznosci lokalnych
zwigzanych z osobami chorymi na NZJ

15. promocji probleméw oséb chorych na NZJ oraz ich bliskich we
wszelkich srodowiskach poprzez konkursy promujace problematyke NZJ
oraz edukacje w tym zakresie

16. popularyzacji wiedzy i upowszechnienie w spoteczenstwie wagi
problemoéw zwigzanych z NZJ

17. organizacji wypoczynku dzieci i mtodziezy oséb chorych na NZJ oraz
ich bliskich

18. promoc;ji twoérczosci kulturalnej, naukowej, artystycznej oséb chorych
na NZJ oraz ich bliskich

19. wspieraniu i upowszechnianiu kultury fizycznej, turystyki i
krajoznawstwa wsrdd 0so© chorych na NZJ oraz ich bliskich

20. wspotpracy z organizacjami i stowarzyszeniami w kraju i za granica,
ktorych celem jest dziatanie na rzecz chorych na NZJ oraz ich bliskich

21. upowszechnianiu i ochronie wolnosci i praw oséb chorych na NZJ oraz
ich bliskich oraz informowania o przystugujgcych im prawach
obywatelskich

22. pomocy ofiarom chorym na NZJ oraz ich bliskim w przypadku
katastrof, klesk zywiotowych i konfliktow zbrojnych

23. dziatalnosci na rzecz integracji europejskiej oraz rozwijania kontaktow
i wspotpracy miedzy spoteczeristwami na rzecz oséb chorych na NZJ oraz
ich bliskich

24. dziatalnosci na rzecz organizacji pozarzgdowych, majaca na celu
promocje problemoéw oséb chorych na NZJ oraz ich bliskich

25. promocji i organizacji wolontariatu, w szczegdlnosci na potrzeby
dziatalnosci Towarzystwa

26. dziatalnosci na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzicielstwa,
upowszechniania i ochrony praw dziecka oséb chorych na NZJ oraz ich
bliskich

27. przeciwdziataniu uzaleznieniom i patologiom spotecznym w grupie
0s6b chorych na NZJ oraz ich bliskich
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Towarzystwo realizuje swoje cele przez:

1. organizowanie szkolen dla chorych, ich rodzicow i opiekundéw

2. wymiane doswiadczen leczniczo-rehabilitacyjnych miedzy chorymi

3. organizowanie akcji wydawniczych przy zachowaniu obowigzujacych w
tym zakresie przepisow

(Nalezy opisac sposob realizacji celow statutowych organizacji na 4. pomoc chorym w uzyskiwaniu pomocy lekarskiej, lekow oraz w
podstawie statutu organizacji) zapewnieniu wiasciwego leczenia dietetycznego

5. wspotdziatanie z jednostkami stuzby zdrowia w zakresie organizacji
opieki nad chorymi

6. wspotdziatanie z jednostkami resortu oswiaty i wychowania w celu
zapewnienia chorym odpowiedniej do stanu zdrowia opieki pedagogiczno-
psychologicznej

7. pomoc chorym w wyborze zawodu i zatrudnienia odpowiedniego do ich
mozliwosci psychofizycznych

8. rozwijanie dziatalnosci popularyzatorsko-propagandowe;j za
posrednictwem srodkéw masowego przekazu

9. pozyskiwanie srodkéw finansowych na dziatalnos$¢ statutowg w tym m.
in. organizowanie zbidrek publicznych

10. udzielanie pomocy spotecznej cztonkom Towarzystwa oraz cztonkom
ich rodzin.

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

10. Sposdb realizacji celéw statutowych organizacji

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

1. Wydawnictwa: Kontynuacja wydawania ,Kwartalnika J-elita”, 3 numery, naktad numeru pierwszego: 7 000 sztuk —
wydawnictwo wspoéffinansowane ze srodkéw PFRON, kolejne dwa numery w naktadzie 3 500 sztuk. Wznowienie poradnikow
wydanych przez Towarzystwo: "Zycie w cieniu NZJ - Poradnik dla rodzicéw dzieci i mfodziezy chorej na nieswoiste zapalenie
jelita" naktad: 3000 sztuk, ,Piotrek poznaje nieswoiste zapalenia jelita” 2000 szt oraz Poradnik dla mtodziezy i rodzicow dzieci
chorych na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (colitis ulcerosa) lub chorobe Lesniowskiego-Crohna, naktad 2000 sztuk.

2. Wsparcie cztonkdéw Towarzystwa znajdujgcych sie w trudnej sytuacji materialnej w zakupie lekéw i materiatdw medycznych
w postaci podarunkowych Kart Zdrowia do realizacji w wybranych aptekach w catej Polsce. taczna wartosc rozdanych kart 60
800 zt. Projekt realizowany w ramach VI edycji Konkursu Grantowego RAZEM MOZEMY WIECEJ!, organizowanego przez DOZ
Fundacje dbam o zdrowie

3. Cykl spotkan edukacyjnych pt. ,Dni Edukacji o Nieswoistych Zapaleniach Jelita”. Dni Edukacji to catodzienne spotkania
seminaryjne prowadzone przez lekarzy gastroenterologdw oraz specjalistdw z innych dziedzin przyblizajace w sposéb
przystepny osobom chorym, ich rodzinom oraz wszystkim osobom zainteresowanym, zagadnienia z dziedziny nieswoistych
zapalen jelita. Dni Edukacji organizowane sg corocznie. Podczas tegorocznej — jedenastej edycji Dni Edukacji, spotkania
seminaryjne zostaty zorganizowane w 5 miastach Polski: Wroctawiu, Katowicach, Szczecinie, Rzeszowie oraz dwukrotnie w
Poznaniu. Wstep na spotkania jest bezptatny.

4. Pisma do wtadz krajowych oraz spotkania z decydentami: Postulaty Towarzystwa ,J-elita” skierowane do nowego Ministra
Zdrowia tukasz Szumowskiego w sprawie opieki koordynowanej nad pacjentem z nieswoistymi zapaleniami jelit (dalej: NZJ),
stworzonej na wzér kompleksowej opieki po zawale, wydtuzenia refundowanej terapii biologicznej i wtgczenia nowych lekow
dla chorych na wrzodziejgce zapalenie jelita grubego (dalej: wzjg), umieszczenie badania stezenia kalprotektyny w kale w
koszyku swiadczen gwarantowanych oraz wprowadzenia zmiany w pkt. 5 programu lekowego dotyczgcego leczenia choroby
Lesniowskiego-Crohna (dalej: ch. L-C) u dzieci; pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie przyspieszenia prac nad modelem
opieki koordynowanej nad pacjentem z NZJ; pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie wdrozenia modelu opieki
koordynowanej nad pacjentem z NZJ, takze pediatrycznym, objecia refundacjg lekéw biopodobnych do adalimumabu (Hulio i
Amgevita), ktére zostaty dopuszczone do obrotu w Unii Europejskiej, wydtuzenia w programie lekowym terapii podtrzymujacej
w ch. L-C adalimumabem z 12 do 24 miesiecy—tak jak w przypadku leczenia infliksimabem, wprowadzenia do programu leczenia
wzjg adalimumabu, rozpatrzenia wniosku o wprowadzenie do programoéw lekowych w ch. L-C ustekiniumabui wedolizumabu;
pismo do Ministerstwa Zdrowia w sprawie projektu nowego wykazu lekéw refundowanych z ktérego usunieto lek Pentasa w
formie zawiesiny doodbytniczej. Ponadto uczestnictwo w posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Praw Pacjenta
poswieconemu opiece koordynowanej nad chorymi z NZJ.

5. Turnusy wypoczynkowe i spotkania integracyjne dla osdb chorych: okres letni - dwutygodniowy turnus rehabilitacyjny dla
dzieci wraz z rodzinami w Dartowie oraz tygodniowy pobyt dla mtodziezy i dorostych w Krynicy-Zdrdj. Okres zimowy -
tygodniowy pobyt w Poroninie. Cze$¢ osdb znajdujgca sie w trudnej sytuacji finansowej, otrzymata dofinansowanie pobytu ze
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srodkéw Towarzystwa ,J-elita”. Na turnusach letnich przez caty okres pobytu do dyspozycji uczestnikéw byli lekarz gastrolog
oraz psycholog . Na turnusie zimowym lekarz gastrolog. tgczna liczba uczestnikéw turnusow: ok 350 oséb. W ramach
wyjazdowych spotkan integracyjnych zorganizowano juz po raz czwarty Rajd Bieszczadzki ,J-elity” (weekendowy wyjazd
potgczony z wedréwkami po Bieszczadach) w Przystupiu oraz sptyw kajakowy po Roztoczu.

6. Projekt ,,In Their Shoes” realizowany w oparciu o aplikacje mobilng stworzong przez firme farmaceutyczng. W ramach
projektu: zastepca dyrektora Departamentu Dialogu Spotecznego i Komunikacji Rzecznika Praw Pacjenta (RPP), reprezentant z
Biura Rzecznika Praw Obywatelskich (RPO) oraz redaktorka z portalu NaTemat.pl na 10 godzin wcielity sie w role osoby chorej
na chorobe Lesniowskiego-Crohna. Kazdy z uczestnikdw otrzymat specjalng aplikacje na smartfona. Przekazywane komunikaty
miaty sprawié, ze uczestnicy poczuja sie jak chorzy, dreczeni przez biegunke, bdl brzucha i poczucie wstydu nie rezygnujgc przy
tym z codziennych obowigzkdw.

7. Ogdélnoswiatowe badanie naukowe , Koszty posrednie nieswoistych zapalen jelita” prowadzone przez Uniwersytet
Jagiellonski - Collegium Medicum w Krakowie, Miedzynarodowy Instytut Biologii Molekularnej i Komérkowej w Warszawie pod
patronatem Towarzystwa ,J-elita” oraz Europejskiej Federacji Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA). Wyniki badania w ktérym
udziat wzieto ponad 3500 respondentow z catej Europy bedg szeroko wykorzystywane w spotkaniach z decydentami w Polsce
oraz na szczeblu europejskim przez EFCCA celem poprawy jakosci leczenia pacjentéw z NZJ.

8. Konkursy plastyczne o tematyce nieswoistych zapalen jelit dla dzieci i dorostych. Ogdlnopolski konkurs plastyczny dla dzieci i
dorostych organizowany wspdlnie z Polskim Towarzystwem Gastroenterologicznym pt. ,,Moje zycie z chorobg przewodu
pokarmowego”, w ktérych pula nagréd finansowych wyniosta 2000 zt, dodatkowo rozdano nagrody rzeczowe oraz konkurs na
»mema J-elity” w ktérym gtéwng nagroda byt tablet Samsung.

7. Dziatania w oddziatach: projekt , Terapeutyczna zabawa sztukg, czyli szpitalne CUDa na kiju ” realizowany od listopada 2017
roku w ramach ktdrego zorganizowano m.in. warsztaty z okazji Dnia Zakochanych na Oddziale Pediatrii i Gastroenterologii
Dzieciecej Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowie (Oddziat Matopolski); piknik rodzinny zorganizowany w
,Przystanku Alpaka”, pozegnanie lata — spotkanie integracyjne nad Wistg, ,,Dzien Dziecka z J-elitg” w Centrum Edukacji Lesnej w
Celestynowie, udziaty w konferencjach naukowych (Oddziat Mazowiecki); grupa wsparcia ,Brygada-J” w ramach ktdrej
organizowane sg comiesieczne spotkania w Klinicznym Szpitalu Wojewdédzkim nr 2 w Rzeszowie, liczne akcje medialne —m.in.
wystep w TVP 3 Rzeszéw, Nowiny24.pl, Gazeta Nowiny (Oddziat Podkarpacki); Spotkania integracyjne oraz zajecia plastyczne
dla dzieci na oddziale Gastroenterologii dzieciecej Gornoslaskiego Centrum Zdrowia Dziecka w Katowicach (Oddziat Slaski);
spotkanie integracyjne w Poznaniu oraz uczestnictwo w XXI Festiwalu Nauki i Sztuki w Poznaniu (Oddziat Wielkopolski); wizyty
mikotajkowe na oddziatach gastroenterologii dzieciecej w Szczecinskich szpitalach, wystgpienia w mediach regionalnych
(Oddziat Zachodniopomorski).

9. Dziatania PR w zakresie nieswoistych zapalen jelita. Obchody Swiatowego Dnia Nieswoistych Zapaleri Jelita — Pikniki
zorganizowane w Szczecinie, Warszawie, Rzeszowie — piknik oraz spotkanie edukacyjne, Wroctawiu - spotkanie edukacyjne
zorganizowane w Klinice Gastroenterologii i Hepatologii Uniwersyteckiego Szpitala Klinicznego, bieg uczniéw szkoty
podstawowej w Ludzisku w wojewddztwie Kujawsko-Pomorskim z fioletowymi balonami. Udziat w ogdlnoswiatowej akcji
medialnej World IBD Day —podswietlanie symbolicznych dla danego regionu obiektow na fioletowo, miedzynarodowg barwe
NZJ. W ramach akcji podéwietlone na fioletowo zostaty: Swietokrzyski Urzagd Wojewddzki, Urzad Miasta Kielce, Galeria Echo,
budynek Radia eM Kielce i budynek Radia Kielce, hotel RadissonBlu w Szczecinie, Patac Pod Blacha oraz Most Slasko-Dabrowski
w Warszawie, Ratusz w Zamosciu oraz wieza ciénieri w Kocianie. O Swiatowym Dniu NZJ pisaty ogélnopolskie media, portale
Interia.pl. RMF.pl, Rzeczpospolita.pl oraz branzowe MedycynaPraktyczna.pl i PulsMedycyny.pl. Ponadto w ramach dziatan
szerzacych wiedze w spoteczenstwie o NZJ przez caty rok prowadzono liczne kampanie medialne, ktére zaowocowaty
publikacjami w prasie, radiu oraz telewizji.

10. Darowizny dla szpitali. W 2018 roku w ramach przekazanych darowizn podarowano dwie pompy kropléwkowo-
objetosciowe Fresenius Kabi Agilia do podazy lekéw biologicznych o wartosci ok. 8500 zt dla Kliniki Pediatrii, Gastroenterologii i
zywienia Uniwersyteckiego Szpitala Dzieciecego w Krakowe oraz kardiomonitor ze statywem o wartosci 5799,60 zt dla
Samodzielnego Publicznego Wojewddzkiego Szpitala Zespolonego im. M. Sktodowskiej- Curie w Szczecinie, ponadto jeden
stetoskop i jeden otoskop.

11. Udziat w licznych konferencjach krajowych i miedzynarodowych oraz w miedzynarodowych projektach realizowanych przez
Europejskag Federacje Stowarzyszen Crohna i Colitis Ulcerosa (EFCCA).
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1.2. Zasieg terytorialny prowadzonej przez
organizacje dziatalnosci pozytku publicznego

(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji)

O 0O000

najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)

gmina
kilka gmin
powiat

kilka powiatow

[

O K O

wojewddztwo
kilka wojewoddztw
caty kraj

poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji

(Nalezy oszacowad liczbe odbiorcéw dziatari organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby fizyczne

16000

Osoby prawne

400

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

&+ Tak
" Nie

3.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktorych 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 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci nieodptatnej, nalezy podac informacje na temat 3
gtownych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione w ramach

0s6b zagrozonych wykluczeniem
spotecznym

integracyjne dla catych rodzin. W 2018 roku
zorganizowano dwa tygodniowe wyjazdy w géry
(jeden w okresie letnim oraz jeden w okresie
zimowym), dwutygodniowy turnus
rehabilitacyjny dla dzieci nad morzem oraz 2
wyjazdy weekendowe - Sptyw kajakowy po
Roztoczu oraz Rajd Bieszczadzki "J-elity".

Lp. Sfera duafa!nosu pozytku Przedmiot dziatalnosci Numer Kodu sfery z 1% podatku
publicznego (PKD) g
dochodowego od oséb
fizycznych
Chcac realizowac zadania w zakresie integracji
oraz reintegracji zawodowej i spotecznej oséb
zagrozonych wykluczeniem spotecznym,
Towarzystwo "J-elita" od lat organizuje
dwutygodniowe turnusy rehabilitacyjne dla
dziatalnos¢ na rzecz integracji i dzieci wraz z opiekunami oraz tygodniowe i
1 reintegracji zawodowej i spotecznej |weekendowe wyjazdy wypoczynkowo 94.997 51830,14 7t
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2 ochrona i promocja zdrowia

Jednym z podstawowych dziatar Towarzystwa
jest dziatalnos¢ edukacyjna w zakresie promogji i
ochrony zdrowia, jak réwniez wsparcie szpitali w
ich pracy na rzecz edukacji o chorobach
zapalnych jelita. Jedng z form takiej dziatalnosci
edukacyjnej jest wydawanie Kwartalnika ,,J-
elita” oraz poradnikdw, skierowanych zaréwno
do dzieci, ich rodzicéw, jak i dorostych chorych.
Co dwa lata pojawiajg sie nowe wydawnictwa
opracowane i wydane przez Towarzystwo, jak
réwniez wznawiane sg naktady poszczegdlnych
poradnikdw. Ponadto, w ramach dziatalnosci
edukacyjnej majacej na celu ochrone i promocje
zdrowa organizowane sg corocznie w catej
Polsce Dni Edukacji o NZJ a takze obchody
Swiatowego Dnia NZJ ktéry przypada 19 maja.
Dodatkowo, w ramach tej strefy dziatalnosci
przekazywane s3 przez Towarzystwo darowizny
na rzecz placéwek ochrony zdrowia.

58.14.Z

113 594,64 z

pomoc spofeczna, w tym pomoc
rodzinom i osobom w trudnej

3 sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywanie szans tych rodzin i
0s6b

Chcac realizowac kolejne zadania, w tym
dziatania w zakresie pomocy spotecznej, w
szczegblnosci rodzinom dotknietym chorobg
oraz osobom w trudnej sytuacji materialnej,
Towarzystwo od wielu lat corocznie realizuje
projekt kart zdrowia do aptek. Gtéwnym celem
projektu jest wyréwnywanie szans oséb
znajdujacych sie w trudnej zyciowo i materialnie
sytuacji w dostepie do leczenia- lekdéw, wyrobdow
medycznych. W ramach projektu Towarzystwo
przyznaje osobom potrzebujgcym karty
podarunkowe do realizacji w wybranych
aptekach. Dzieki otrzymanej pomocy chorzy i ich
rodziny majg mozliwos¢é wykupywac wszystkie
niezbedne leki i preparaty zywieniowe zlecone
przez lekarza, a przez co maja mozliwos¢
uzyskania i podtrzymania remisji, co z kolei jest
niezbednym warunkiem wykonywania w petni
swoich rél spotecznych.

94.99.7

111 691,61 zt

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego

" Tak
* hia

4.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci odptatnej organizacji w okresie sprawozdawczym, wraz ze wskazaniem sfer(-y) dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktdrych 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 gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqgc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Sfera dziatalnosci pozytku

Lp- publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Numer Kodu
(PKD)

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

5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza

" Tak
* Nie

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-éw) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. JeZeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej, nalezy podac informacje
na temat 3 gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajgc od gfownego przedmiotu dziatalnosci

Druk: NIW-CRSO



Lp. Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 849 895,06 zt

a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 849 894,71 z

b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt

c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

d) przychody finansowe 0,35 zt

e) pozostate przychody 0,00 zt

e N

2.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 252 077,22 z#

2.2. Ze zrédet publicznych ogétem: 41 421,44 7

a) ze $rodkéw europejskich w rozumieniu przepiséw o finansach publicznych 0,00 zt

w b) ze srodkéw budzetu panstwa 0,00 zt
tym:

c) ze $rodkéw budzetu jednostek samorzadu terytorialnego 0,00 zt

d) ze sSrodkéw panstwowych funduszy celowych 41 421,44 7

2.3. Ze zrodet prywatnych ogétem: 150 928,39 zt

a) ze sktadek cztonkowskich 25 775,00 zt

b) z darowizn od o0séb fizycznych 1 995,24 zt

¢) z darowizn od 0séb prawnych 123 158,15 zt

W d) z ofiarnosci publicznej (zbidrek publicznych, kwest) 0,00 z
tym:

e) ze spadkdw, zapiséw 0,00 zt

f) z wptywdw z majatku (w szczegdlnosci sprzedazy lub wynajmu sktadnikéow 0002

majatkowych) !
g) z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
2.4.Z innych zrodet 405 468,01
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3.1. Stan srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych na pierwszy dzien
roku sprawozdawczego

71 826,86 zt

3.2. Wysokos¢ kwoty poniesionych kosztéw z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych w
okresie sprawozdawczym ogétem

277 213,36 z

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

1|organizacja 2 tygodniowego turnusu nad morzem w Dartéwku, tygodniowego w gérach w Krynicy, 40 834,47 zt
4-dniowego w zimie w Poroninie

2|organizacja Dni Edukacji w 12 miastach w Polsce, IBD Day w 10 miastach, Rajdu Bieszczadzkiego 31090,96 zt
w Brzeziniaku, sptywu kajakowego w Krasnobrodzie

3|Nagrody w konkursie na najlepsza prace licencjacka, magisterska i doktorska, zapomogi, 67 892,09 z
darowizny celowe ( karty DOZ, 1% na osobe indywidualng), darowizny rzeczowe do szpitali

4|Wydanie 3 naktadéw Kwartalnika, wznowienie 4 poradnikéw, wydruk 1 nowego poradnika 68 074,98 zt

3.4. Cele szczegbtowe, w rozumieniu przepiséw o podatku dochodowym od oséb fizycznych, wskazane przez podatnikéw
podatku dochodowego od 0sdb fizycznych, na ktdre organizacja pozytku publicznego poniosta najwyzsze koszty ze sSrodkéw
pochodzacych z 1% podatku dochodowego w okresie sprawozdawczym wraz z kwotg kosztow

69 320,86 zt

1|darowizna na rzecz osoby indywidualnej

4.1. Koszty organizacji w okresie sprawozdawczym ogotem: 492 593,94 z 277 213,36 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 422 247,15 zt 277 213,36 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt 0,00 z
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty finansowe 141,15 z
e) koszty administracyjne 70 109,70 zt 0,00 zt
f) pozostate koszty ogotem 95,94 zt 0,00 z

5. Wynik dziatalnosci odptatnej i nieodptatnej pozytku publicznego lub dziatalnosci gospodarczej organizacji pozytku

publicznego w okresie sprawozdawczym

5.1. Wynik dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 427 647,56 z

5.2. Wynik dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt

5.3. Wynik dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt

w tym: wysokos¢ Srodkéw przeznaczona na dziatalnos$é pozytku publicznego 0,00 z
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z podatku dochodowego od 0séb prawnych
z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

M O 0O 0O

z podatku od towardw i ustug

(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji. W przypadku z opfaty skarbowej

zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb prawnych -
poda¢ dodatkowo kwote) z optat sgdowych

z innych zwolnien, jakich:

O O 0O 0

nie korzystata

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

[T witasnosé

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych zasadach L
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: ™ uzyczenie

. .. . .. [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jedng lub wiecej pozycji)

[¥ nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba 0sdb 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)

3 0s6b

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
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,50 w
przypadku osoby zatrudnionej na pdt etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

2,00 etatow

1.3. Liczba oséb w organizacji $wiadczacych ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka umow cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jednq osobe, to dana osoba powinna by¢ policzona tylko raz)

23 0s6b

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

& Tak
 Nie

2 449 0s6b fizycznych

Druk: NIW-CRSO
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0 0s6b prawnych

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

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 wykonujg 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 wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres krétszy niz 30

dni
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

80 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby Swiadczace ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajacego

80 o0sb6b

tym:

b) inne osoby

0 os6b

Druk: NIW-CRSO
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3.3. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres od 30 dnido 6
miesiecy

(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

1 oséb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby swiadczgce ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzgdzajacego

1 os6b

tym:
b) inne osoby

0 os6b

3.4. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji przez okres dtuzszy niz 6
miesiecy

(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby Swiadczen wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym)

0 0séb

a) cztonkowie organizacji, pracownicy organizacji, osoby $wiadczace ustugi na podstawie
w umowy cywilnoprawnej, cztonkowie organu zarzadzajacego

0 os6b

tym:

b) inne osoby

0 os6b

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

109 574,81 zt

a) z tytutu uméw o prace 83 461,09 zt

- wynagrodzenie zasadnicze 64 370,93 zt

w - nagrody 0,00 z
tym: - premie 7 571,07 zt
- inne $wiadczenia 11 519,09 z

b) z tytutu umow cywilnoprawnych 26 113,72 zl

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

109 574,81 zt

w a) w zwigzku z prowadzong dziatalnoscig odptatng pozytku publicznego

0,00 zt

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

109 574,81 zt

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

0,00 zt

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

(Aby okreslic¢ 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. podzielic zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe cztonkdw zarzqdu)

0,00 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. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego cztonkom innych,
niz organu zarzgdzajgcego, kontroli lub nadzoru, organéw 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 osob, o ktérych mowa w pkt 4-6, wliczajgc wynagrodzenie
zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom $swiadczgcym ustugi na podstawie

umowy cywilnoprawnej
(zgodnie z objasnieniem z punktu 4)

365,25 zt

Druk: NIW-CRSO
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8. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu zarzadzajacego, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne

Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

9. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
cztonkowi organu kontroli lub nadzoru, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i

inne $wiadczenia oraz umowy cywilnoprawne

0,00 zt

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

0,00 zt

11. Wysokos$¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, z pominieciem wynagrodzen osdb, o ktérych mowa w pkt 8-10, wliczajac
wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz wynagrodzenia wyptaconego

osobie swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

3 650,00 zt

12. Dodatkowe uwagi dotyczace wynagrodzen
(Mozna wpisac informacje dotyczgce wynagrodzeri, o ktérych mowa
w pkt 1-11, ktérymi organizacja chciataby podzielic sie z opinig publiczng)

1. Organizacja udzielata pozyczek pienieznych

" Tak
¥ Nia

2. Wysokosc¢ udzielonych pozyczek pienieznych

0,00 zt

3. Statutowa podstawa przyznania pozyczek pienieznych

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego

" Tak
* 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

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

rzadowej lub panstwowe fundusze celowe

* Tak
7 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

[EEY

Zapewnienie osobom
niepetnosprawnym do
informacji i specjalistycznych
ustug

Zwiekszenie Swiadomosci o NZJ
przez szerzenie m.in. wiedzy
medycznej. Pomoc chorym i ich
bliskim w zaakceptowaniu
chordéb z NZJ oraz radzeniu
sobie w szkole/pracy/na
uczelni.Szerzenie wiedzy
prawnej i orzecznictwa,
prawach oséb
niepetnosprawnych,prawach
pacjenta itp.Zachecanie
chorych do codziennej
aktywnosci, w tym w
dziatalnosci J-elity.

Panstwowy Fundusz Rehabilitacji
Oso6b Niepetnosprawnych

14 421,30 z#
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1. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zamoéwienia publiczne

™ Tak
* hie

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

Lp Przedmiot zamdwienia

1. Wykaz spotek, w ktérych organizacja posiada co najmniej 20% udziatéw lub akcji w kapitale zakladowym lub co najmniej 20%

ogolnej liczby gtoséw w organie stanowigcym spotki

Nazwa organu

Kwota

Lp. Nazwa spotki REGON

Siedziba spotki

% udziatow
lub akcji w
kapitale

% udziatu w ogélnej
liczbie gtoséw

2. Wykaz fundacji, ktérych organizacja jest fundatorem

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

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli
4. Organizacja przeprowadzita badanie sprawozdania finansowego na podstawie ustawy z dnia 29 " Tak
wrzesnia 1994 r. o rachunkowosci lub rozporzadzenia Ministra Finanséw z dnia 23 grudnia 2004 r. & Nie
w sprawie obowigzku badania sprawozdan finansowych organizacji pozytku publicznego
5. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktérymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Agnieszka Gotebiewska 2019-06-10
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