za rok 2024

Podstawa prawna:

Ustawa z dnia 6 kwietnia 1984 r. o fundacjach (Dz.U. 2020 r. poz. 2167 oraz z 2022 r. poz. 2185)

» Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

» We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (-);

» Pola wyboru nalezy uzupetnic przez wstawienie pojedynczego znaku X.

Nazwa organu sprawujacego nadzor:

MINISTER RODZINY, PRACY I POLITYKI SPOLECZNEJ

I.Dane fundacji

1. Nazwa fundacji FUNDACJA MUKOBOHATEROWIE

1. Kraj: 2. Wojewodztwo: 3. Powiat:
POLSKA WIELKOPOLSKIE LESZNO
4. Gmina: 5. Ulica: 6. Nr domu:
LESZNO ARMII KRAJOWEJ] 2

2. Adres siedziby [ 7. Nr lokalu:
i dane kontaktowe | 16

8. Miejscowos¢:

LESZNO

9. Kod pocztowy:

64-100

10. Nr telefonu (fakultatywne):

11. Adres poczty elektronicznej:

FUNDACJA@MUKOB
OHATEROWIE.ORG

12. Nr faksu (fakultatywne):

13. Adres do korespondencji (jezeli jest inny niz adres siedziby):

14. Adres strony internetowej (jezeli fundacja posiada strong www)

MUKOBOHATEROWIE.ORG




520137222 07.10.2021 0000925833

4. Data
3. Nr REGON: wpisu 5. Nr KRS:

do KRS:
6. Dane cztonkow | Imig i nazwisko Funkcja
zarzadu fundacji / )
dane likwidatora | SZYMANSKI WOJCIECH PIOTR PREZES
(wedhug SZYMANSKA KATARZYNA WICEPREZES
aktualnego wpisu | GUZIAK HANNA WICEPREZES
w KRS)
7. Numer NIP
fundacji 5833437752

8. Wszystkie cele
statutowe fundacji | 1. finansowe oraz pozafinansowe wsparcie dla przewlekle chorych i ich rodzin;

2. dziatalno$¢ na rzecz osob niepelnosprawnych;

3. finansowe oraz pozafinansowe wsparcie dla podmiotéw dziatajacych na rzecz chorych;
4. pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej ze
szczegblnym uwzglednieniem oséb przewlekle chorych i ich rodzin;

5. upowszechnianie wiedzy o mukowiscydozie i chorobach zaleznych;

6. budowanie relacji z podmiotami dzialajacymi na rzecz chorych;

7. dziatalno$¢ charytatywna;

8. promocja i prowadzenie dzialan majacych na celu ochrone zycia ludzkiego od momentu
poczgcia do naturalnej $mierci;

9. dziatalnos$¢ na rzecz rodziny i rodzicielstwa;

10. promocja wartosci i godno$ci zycia cztowieka;

11. promowanie stanowisk etycznych odpowiadajacych na moralne dylematy zwigzane z
obecnoscig choroby w rodzinie i spoteczenstwie;

12. upowszechnianie i ochrona praw pacjenta oraz jego najblizszych;

13. promocja wolontariatu.

I1. Charakterystyka dzialalno$ci fundacji w okresie sprawozdawczym (dane odnoszq sie do faktycznie
wykonywanej dziatalnosci w roku sprawozdawczym)

1. Zasady, formy i zakres dziatalnosci statutowej z podaniem realizacji celow statutowych

W okresie sprawozdawczym fundacja prowadzita faktyczng dziatalno$¢ statutowa w zakresie:

1. finansowego oraz pozafinansowego wsparcia dla przewlekle chorych i ich rodzin;

2. dziatalno$ci na rzecz osob niepelnosprawnych;

3. pomocy spotecznej, w tym pomocy rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej ze szczegélnym
uwzglednieniem osob przewlekle chorych i ich rodzin;

4. upowszechniania wiedzy o mukowiscydozie i chorobach zaleznych;

5. budowania relacji z podmiotami dzialajacymi na rzecz chorych;

6. dziatalnosci charytatywne;;

7. upowszechniania i ochrony praw pacjenta oraz jego najblizszych.

Do podejmowanych dziatan nalezaty m.in:




10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.
17.

Informowanie pacjentow, ich opiekunoéw oraz opinii publicznej o stanie refundacji sierocych
produktow leczniczych, ograniczeniu dostgpnosci Ratunkowego Dostepu do Technologii Lekowych
(RDTL) dla lekow stosowanych w mukowiscydozie;

Wydanie i dystrybucja stanowiska w sprawie decyzji Prezesa Agencji Oceny Technologii
Medycznych i Taryfikacji (AOTMIT) z 4 listopada 2024 roku, dotyczacej lekéw sierocych
stosowanych w mukowiscydozie;

Przedstawienie stanowiska fundacji na posiedzeniu Rady Przejrzystosci dot. zasadnosci refundacji
lekow sierocych stosowanych w mukowiscydozie;

Ztozenie merytorycznych uwag do analizy weryfikacyjnej AOTMiT dla lekéw sierocych
stosowanych w mukowiscydozie.

Kilkukrotne wystapienia do Ministerstwa Zdrowia z argumentacjg prawng (przy wsparciu kancelarii
prawnej specjalizujacej si¢ w prawie medycznym i farmaceutycznym) wskazujaca na konieczno$é
usuni¢cia lekow sierocych z listy lekow niepodlegajacych finansowaniu w ramach RDTL;

Analiza prawna i merytoryczna dwdch korzystnych wyrokéw sadowych, ktore potwierdzity
zasadno$¢ skarg fundacji na bezczynnos¢ oraz decyzje Prezesa NFZ w przedmiocie udostgpnienia
informacji publicznej o realizacji programu lekowego;

Obecnos¢ cztonka zarzadu fundacji na posiedzeniach Parlamentarnego Zespotu ds. Choréb Rzadkich
w dniach 25 wrze$nia 2024 oraz 3 grudnia 2024 roku;

Spotkanie fundatoréw fundacji w towarzystwie adwokata specjalizujacego si¢ w prawie medycznym i
farmaceutycznym z Podsekretarzem Stanu oraz Wicedyrektorem Departamentu Polityki Lekowe;j i
Farmacji w Ministerstwie Zdrowia;

Spotkania i rozmowy z przedstawicielami firmy farmaceutycznej dotyczace m.in. postepu procesu
refundacyjnego dla sierocych produktow leczniczych stosowanych w mukowiscydozie;
Edukowanie pacjentdw o przystugujacych im uprawnieniach m.in. o §wiadczeniach finansowanych z
PFRON czy prawach pacjenta;

Kontynuacja projektu wsparcia po diagnozie — udzielanie pomocy przez duchownego, psychologa i
rodzicow dziecka z mukowiscydoza. Realne wsparcie kilku rodzin w pierwszych miesigcach po
diagnozie choroby u dziecka lub na p6zniejszym etapie;

Realizacja programu bezposredniego wsparcia psychoterapeutycznego i psychologicznego dla
podopiecznych fundacji lub ich rodzin, obejmujaca finansowanie i przeprowadzenie kilkudziesigciu
indywidualnych sesji psychoterapii oraz konsultacji psychologicznych.

Pomoc w pozyskiwaniu informacji do badan naukowych od pacjentow;

Udziat przedstawicieli zarzadu w VII Forum Ekspertow Mukowiscydozy, konferencji dotyczacej
dostaw lekéw do domu pacjenta oraz szkolen dla organizacji pacjenckich;

Udziat fundatoroéw fundacji w programie ,,Zdrowie bez Cenzury”, przyblizajacym opinii publicznej
problemy rodzicow dzieci z chorobami rzadkimi;

Uczestnictwo cztonkow zarzadu fundacji w szkoleniu organizowanych indywidualnie dla fundacji
przez kancelari¢ prawna specjalizujaca si¢ w prawie medycznym i farmaceutycznym,;

Prowadzenie strony internetowej fundacji (mukobohaterowie.org);

Wysylka sprawozdan i podzigkowan dla darczyncow.

Wyzej wymieniona dziatalno$¢ prowadzona byta w formie nieodptatnej dzialalnosci pozytku publicznego.

2. Opis glownych zdarzen prawnych w dziatalnosci fundacji o skutkach finansowych




Fundacja zawarta w dniu 31 grudnia 2024 roku w Lesznie aneks do umowy nieodptatnego uzytkowania
pieniedzy zawartej w Gdansku w dniu 31 stycznia 2022 roku, ustalajac zwrot przedmiotu umowy (13 tysigcy
ztotych) do 31 grudnia 2025 roku.

Fundacja sfinansowata kilkadziesigt indywidualnych sesji psychoterapii oraz konsultacji psychologicznych.
Laczna kwota wydatkéw na ten cel wyniosta 3 950 ztotych.

3. Informacja o tym, czy fundacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza w
okresie sprawozdawczym (zaznaczy¢ odpowiednie pole, w przypadku
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic rubryke 5 oraz czesc 111
rubryke 3)

NIE X TAK

4. Informacja o prowadzonej dzialalnosci gospodarczej wedlug wpisu do rejestru przedsigbiorcow KRS w okresie
sprawozdawczym (nalezy podac kody PKD dziatalnosci gospodarczej wpisanej do rejestru przedsigbiorcow KRS wraz z
ich opisem stownym oraz kody i opis stowny faktycznie prowadzonej dziatalnosci gospodarczej)

5. Czy zarzad lub rada fundacji w okresie sprawozdawczym podejmowal uchwaty (jesli tak, to nalezy dotqczyc¢ odpisy
wszystkich uchwal podjetych w okresie objetym sprawozdaniem)

Uchwata nr 1/2024 Zarzadu Fundacji Mukobohaterowie z dnia 16.05.2024 r. w sprawie zatwierdzenia
sprawozdania finansowego za rok 2023

Uchwata nr 2/2024 Zarzadu Fundacji Mukobohaterowie z dnia 16.05.2024 r. w sprawie podziatu zusku netto
Fundacji za rok 2023

I11. Informacja o wysokosci uzyskanych przychodow

Kwota (w podziale na formy Inne formy przychodu
platnosci)
Przelew Gotowka Wartos¢ innych form przychodu

1. Laczna kwota uzyskanych (dotyczy wszystkich
przychodow (suma punktow a-c) rodzajow platnosci

bezgotowkowych)

12 138,72 -
a. Przychody z dziatalnosci 11947,27 -
statutowej
b. Przychody z dziatalnosci - -
gospodarczej
c. Pozostate przychody 191,45 B
2. Informacja o zroédtach przychodow
a. Przychody z dziatalnosci odptatnej | - -
w ramach celow statutowych
b. Ze zrodet publicznych ogotem, w - -
tym:




- ze srodkow budzetu panstwa

- ze srodkow budzetu jednostek
samorzadu terytorialnego

c. Ze spadkow, zapisow

d. Z darowizn

11 947,27 -

e. Z innych zrodet (wskazac¢ jakich)

191,45 -

3. Jezeli prowadzono dziatalno$¢ gospodarcza

a. Dochod z prowadzonej dziatalnosci gospodarcze;j (7).
przychody z dziatalnosci gospodarczej minus koszty

dziatalnosci gospodarczej)

b. Procentowy stosunek przychodu osiggnigtego z
dziatalnosci gospodarczej do przychodu osiagnigtego z

pozostatych zrodet

IV. Informacja o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Kwota (w podziale na formy

Inne formy kosztow

platnosci)
Przelew Gotowka Wartos$¢ poniesionych kosztow

Koszty fundacji ogdtem (doty Czy WSzys tkl,Ch

rodzajow platnosci

bezgotowkowych)

1 270,21 -
1. Koszty realizacji celow 933,73 -
statutowych
2. Koszty administracyjne (czynsze, 322,26 -
oplaty pocztowe, telefoniczne itp.)
3. Koszty dziatalno$ci gospodarczej ) )
4. Pozostale koszty 14,22 )

V. Informacja o zatrudnieniu i wynagrodzeniu

1. Liczba o0sob zatrudnionych w
fundacji na podstawie stosunku pracy
(wg zajmowanego stanowiska)

2. Liczba 0s6b zatrudnionych
wytacznie w ramach dziatalnosci
gospodarczej

3. Laczna kwota wynagrodzen
(brutto) wyplaconych przez fundacje
w okresie sprawozdawczym (wraz z
pochodnymi od wynagrodzen)




a. Z tytutlu umow o prace (z==~ | —mmmmmmmee
podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne swiadczenia,
z wyodrebnieniem catosci tych
wynagrodzen osob zatrudnionych
wylgcznie w dziatalnosci
gospodarczej)

b. Z tytulu umoéw cywilnoprawnych

c. Wysokosci rocznego lub | oo
przecietnego miesi¢cznego
wynagrodzenia wyptaconego tacznie
cztonkom zarzadu i innych organéw
fundacji oraz osobom kierujacym
wylacznie dziatalno$cia gospodarcza
(z podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne swiadczenia)

VI. Informacja o udzielonych przez fundacj¢ pozyczkach pieni¢znych w okresie sprawozdawczym

1. Fundacja udzielata pozyczek
pieni¢znych (zaznaczy¢ odpowiednie
pole, w przypadku zaznaczenia pola
TAK nalezy wypetnic¢ rubryki 2-4)

NIE X TAK

2. Wysokos$¢ udzielonych pozyczek
pieni¢znych

3. Wskazanie pozyczkobiorcow i
warunkow przyznania pozyczek
pieni¢znych

4. Statutowa podstawa udzielenia
pozyczek pienieznych (nalezy
zacytowac odpowiedni przepis
statutu)

VILI. Srodki fundacji

1. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych, ze wskazaniem banku w przypadku rachunku bankowego (nalezy
podaé dane na koniec roku sprawozdawczego)

BNP PARIBAS nr konta: 97 1600 1459 1807 1867 2000 0001, kwota: 2 833,69 zt
BNP PARIBAS nr konta: 70 1600 1459 1807 1867 2000 0002, kwota: 610,25 zt
BNP PARIBAS nr konta: 59 1600 1459 1807 1867 2000 0006, kwota: 1 229,00 zt
BNP PARIBAS nr konta: 32 1600 1459 1807 1867 2000 0007, kwota: 5 100,00 zt
Nest Bank nr konta: 56 1870 1045 2078 1071 0761 0001, kwota: 3 537,36 zt

2. Kwoty zgromadzone na rachunkach ptatniczych spotdzielczej kasy oszczednosciowo-kredytowej (SKOK) w
przypadku rachunku cztonka SKOK (nalezy podac dane na koniec roku sprawozdawczego)

3. Wysokos¢ kwot zgromadzonych w gotowce
(nalezy podac dane na koniec roku sprawozdawczego) | -------m--




4. Warto$¢ nabytych obligacji oraz
wielko$¢ objetych udziatow lub nabytych
akcji w spotkach prawa handlowego ze
wskazaniem tych spotek

5. Dane o nabytych nieruchomosciach,
ich przeznaczeniu oraz wysokosci
kwot wydatkowanych na to nabycie

6. Nabyte pozostate srodki
trwate

7. Dane o wartoSciach aktywow i
zobowigzan fundacji ujetych we
wiasciwych sprawozdaniach finansowych
sporzadzanych dla celow statystycznych
na dzien konczacy biezacy i poprzedni rok
obrotowy

Aktywa Zobowigzania
Okres Aktywa Okres Zobowigzania
Biezgacy rok Biezacy rok
obrotowy 13310,34 | || gbrotowy 13 108,48
Poprzedni rok Poprzedni rok
obrotowy 13 310,34 | | | obrotowy 13 108,48

VIIL. Dane o dzialalnoSci zleconej fundacji przez podmioty panstwowe i samorzadowe (ustugi, panstwowe
zadania zlecone - dotacje i zaméwienia publiczne) oraz informacja o wyniku finansowym tej dziatalnosci’

IX. Informacja o rozliczeniach fundacji w okresie sprawozdawczym

1. Z tytulu cigzacych zobowiazan podatkowych

2. Informacja w sprawie sktadanych deklaracji podatkowych

W okresie sprawozdawczym zostaty ztozone deklaracje CIT-8.

! Dane powinny by¢ spdjne z danymi finansowymi podawanymi w cze¢sci I1I pkt 2 lit. b.




X. Informacja, czy fundacja jest instytucja
obowigzang w rozumieniu ustawy z dnia 1 marca
2018 r. o przeciwdzialaniu praniu pieni¢dzy oraz
finansowaniu terroryzmu (Dz.U. 7 2022 r. poz. 593,

z poin.zm.) — zaznaczy¢ odpowiednie pole, w NIE X TAK
przypadku zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic¢
czes¢ X1

XI. Informacja o przyjeciu lub dokonaniu przez fundacje¢ platnosci w gotowce o wartosci rownej lub
przekraczajacej rownowartos¢ 10 000 euro, bez wzgledu na to, czy platnos¢ jest przeprowadzana jako
pojedyncza operacja czy kilka operacji, ktore wydaja si¢ ze soba powiazane, wraz ze wskazaniem daty i
kwoty operacji

XII. Informacja o przeprowadzanych kontrolach w fundacji

1. Informacja, czy w fundacji byla przeprowadzona
kontrola (zaznaczy¢ odpowiednie pole, w przypadku NIE X TAK
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic rubryke 2)

2. Wyniki przeprowadzonej kontroli w fundacji (pozytywne i negatywne wraz ze wskazaniem podmiotu
przeprowadzajgcego kontrolg)

podpisy cztonkoéw zarzadu fundacji* podpisy cztonkow zarzadu fundacji*
/ dokument podpisany podpisem osobistym** /

Leszno, 31.12.2024

miejscowosé, data

* Podpisy cztonkéw zarzadu fundacji zgodnie z zasadami reprezentacji okre$lonymi w statucie fundacji
** Na podstawie art. 12d ustawy o dowodach osobistych opatrzenie danych podpisem osobistym wywotuje
w stosunku do podmiotu publicznego skutek prawny rownowazny podpisowi wlasnor¢gcznemu.




