zarok 2022

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 ktorych nie bedg wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (=),

» Pola wyboru nalezy uzupetnic przez wstawienie pojedynczego znaku X.

Nazwa organu sprawujacego nadzor:
MINISTER DO SPRAW RODZINY I POLITYKI SPOLECZNEJ

I. Dane fundacji

1. Nazwa fundacji | FUNDACJA MUKOBOHATEROWIE
1. Kraj: 2. Wojewoédztwo: 3. Powiat’:
POLSKA POMORSKIE GDANSK
4. Gmina,: 5. Ulica: 6. Nr domu:
GDANSK MARIANA 18
SEREDYNSKIEGO
2. Adres siedziby [ 7 Nriokalu: 8. Miejscowoséé: 9. Kod pocztowy:
i dane kontaktowe | 3 GDANSK 80-753
10. Nr telefonu (fakultatywne): 11. Adres poczty elektronicznej: 12. Nr faksu (fakultatywne):
FUNDACJA@MUKOB
OHATEROWIE.ORG

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 cztonkéw | Imie i nazwisko Funkcja
zarzadu fundacji /
?igz;izw'datora SZYMANSKI WOJCIECH PIOTR PREZES
aktualnego wpisu SZYMANSKA KATARZYNA 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. dziatalnos$¢ na rzecz osob niepetnosprawnych;

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 dziatajagcymi na rzecz chorych;

7. dziatalno$¢ charytatywna;

8. promocja i prowadzenie dziatan majacych na celu ochrong zycia ludzkiego od momentu
poczecia do naturalnej $mierci;

9. dziatalnos¢ na rzecz rodziny i rodzicielstwa;

10. promocja wartosci i godnos$ci zycia czlowieka;

11. promowanie stanowisk etycznych odpowiadajacych na moralne dylematy zwigzane z
obecnoscig choroby w rodzinie i1 spoleczenstwie;

12. upowszechnianie i ochrona praw pacjenta oraz jego najblizszych;

13. promocja wolontariatu.

I1. Charakterystyka dzialalnosci fundacji w okresie sprawozdawczym (dane odnoszq sie do faktycznie
wykonywanej dzialalnosci w roku sprawozdawczym)

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

W okresie sprawozdawczym fundacja prowadzita faktyczng dzialalnos¢ statutowa w zakresie:

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

2. dziatalnosci na rzecz osob niepelnosprawnych;

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

4. upowszechniania wiedzy o mukowiscydozie i chorobach zaleznych;

5. budowania relacji z podmiotami dziatajgcymi na rzecz chorych;

6. dziatalnosci charytatywnej;

7. upowszechniania i ochrony praw pacjenta oraz jego najblizszych.

Do podejmowanych dziatan nalezaty m.in:




1. Realizacja dodatkowego dnia nagran zdjeciowych na potrzeby stworzenia filmu ,,Mukobohaterowie”;
utworzenie napisow w jezyku polskim, angielskim oraz niemieckim dla materiatéw filmowych; konsultacje z
realizatorem projektu dotyczace wersji roboczych dziet i dodatkowego montazu w obliczu decyzji o
refundacji sierocych produktéw leczniczych dla czgsci chorych.

2. Stworzenie petycji na okolicznos$¢ braku refundacji sierocych produktoéw leczniczych.

3. Dzialania majace na celu realizacj¢ akcji spolecznej z innymi podmiotami dziatajacymi na rzecz chorych
na mukowiscydozg.

4. Prowadzenie zbidrki internetowej na potrzeby realizacji i promocji materiatéw filmowych.

5. Stworzenie listy mailingowej do redakcji mediow i dziennikarzy, nawigzywanie kontaktow z
pracownikami srodkow masowego przekazu oraz udzielanie wywiadow.

6. Stworzenie kilku notek prasowych i ich dystrybucja do mediow oraz w newsletterze Fundacji Integracja.
7. Udzial w programie w studio telewizyjnym wraz z emisja stworzonego filmu ,,Mukobohaterowie”.

8. Informowanie pacjentéw, ich opiekundw oraz opinii publicznej o stanie refundacji sierocych produktow
leczniczych oraz realizacji programu lekowego. Edukowanie pacjentow o przystugujacych im uprawnieniach
m.in. 0 zmianach w dostepie do wyrobow medycznych, prawach pacjenta.

9. Rozpoczgcie i prowadzenie projektu wsparcia po diagnozie — udzielanie pomocy przez duchownego,
psychologa i rodzicéw dziecka z mukowiscydoza. Realne wsparcie kilku rodzin w pierwszych miesigcach po
diagnozie choroby u dziecka.

10. Nagranie czterech rozméw z osobami dziatajgcymi na rzecz chorych na mukowiscydoze, postprodukcija
materiatdw na trzy odcinki podcastu i dystrybucja odcinkéw w internecie.

11. Stworzenie strony zapisow na jeden z odcinkdéw podcastu i dystrybucja materiatu do niespetna 100 osob.
12. Konsultacje z ekspertem od strategii komunikacji marki dotyczace kierunku dziatan w obliczu decyzji o
refundacji lekow sierocych dla czegsci pacjentow.

13. Konsultacja z ekspertem agencji marketingowej dotyczace prowadzenia profili fundacji w mediach
spolecznosciowych.

14. Konsultacja z adwokatem dotyczaca zagadnien z obszaru prawa farmaceutycznego, prawa autorskiego i
szeregu innych regulacji.

15. Konsultacja z radcg prawnym dotyczaca zagadnien z obszaru ochrony danych osobowych.

16. Rozmowy z pacjentami dotyczace ich problemow oraz przekazywanie im potrzebnych informacji,
nawigzywanie kontaktow z przedstawicielami zawodow medycznych, a takze wspolprac dotyczacych
promocji tworzonych materiatow filmowych.

17. Korespondencja z osobami wykonujacymi zadania publiczne m.in. Wiceministrem Zdrowia, Postami na
Sejm RP (reprezentujacymi rozne opcje polityczne), dotyczaca decyzji o refundacji lekow przyczynowych
lub wdrozenia programu lekowego.

18. Spotkania i rozmowy z przedstawicielami firmy Vertex Pharmaceuticals (Poland) Sp. z o0.0. dotyczace
m.in. decyzji o refundacji lekdw przyczynowych oraz wdrozenia programu lekowego.

19. Przekazanie uwag do projektu rozporzadzenia Ministra Zdrowia dot. wyrobdéw medycznych wydawanych
na zlecenie — skuteczna interwencja w sprawie rozszerzenia dostgpu do kategorii wyrobow dla mtodszych
pacjentow (brak limitu wiekowego) i zwigkszenia limitow refundacji dla czesci sprzetow.

20. Skuteczna interwencja u dyrektora firmy farmaceutycznej w sprawie pozbawienia dost¢pu do leczenia dla
chorego, ktory mial dotychczas dostep do terapii w ramach programu charytatywnego.

21. Uzyskanie informacji od Prezesa Narodowego Funduszu Zdrowia w sprawie wdrazania programu
lekowego.

22. Zaprezentowanie stanowiska fundacji dotyczacego dostgpu do sierocych produktdw leczniczych na
posiedzeniu Rady Przejrzystosci.

23. Uczestnictwo cztonkoéw zarzadu oraz wolontariusza fundacji w trzech szkoleniach organizowanych
indywidualnie dla organizacji przez kancelari¢ prawna specjalizujaca si¢ w prawie medycznym i
farmaceutycznym.




24. Uczestnictwo cztonka zarzadu oraz wolontariusza fundacji w spotkaniu zorganizowanym przez Zwigzek
Pracodawcow Innowacyjnych Firm Farmaceutycznych INFARMA z mec. Pauling Kieszkowska-Knapik.

25. Uczestnictwo cztonka zarzadu fundacji w spotkaniu zorganizowanym przez Agencj¢ Badan Medycznych
z Ambasadorami Badan Klinicznych.

26. Udziat cztonka zarzadu oraz wolontariusza fundacji na V Forum Ekspertow Mukowiscydozy.

27. Udziat cztonkow zarzadu lub wolontariuszy w szeregu innych wydarzen w formule on-line m.in. North
American Cystic Fibrosis Conference, Forum Rynku Zdrowia, V Kongresie Ekonomia dla Zdrowia i innych.
28. Pozyskiwanie wsparcia finansowego od 0s6b fizycznych oraz prawnych.

29. Wspotorganizacja licytacji przedmiotdw, z ktorej dochdd zostat przeznaczony na dziatania statutowe.

30. Wysylka podzigkowan dla darczyncoéw, Postow na Sejm RP wykonujacych interwencje poselskie, a takze
stworzenie 1 dystrybucja indywidualnych podzigkowan oraz nagréd dla oséb wspierajacych zbiorke
internetows.

31. Pozyskanie projektow umowy wolontariatu, zgody na wykorzystanie wizerunku, nowego statutu,
sprawozdania finansowego oraz merytorycznego.

32. Prowadzenie strony internetowej fundacji (www.mukobohaterowie.org).

33. Pozyskanie kolejnych bezptatnych licencji na oprogramowanie lub ustugi dla organizacji pozarzadowych
I wdrozenie nowych rozwigzan.

Wyzej wymieniona dziatalno§¢ prowadzona byta w formie nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego.

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

Fundacja zawarta Aneks nr 1 z dnia 13 stycznia 2022 roku, do umowy z 27 grudnia 2021 roku zawartej w
Rudzie Slaskiej, w celu zaméwienia dodatkowych ustug na potrzeby realizacji filmu ,,Mukobohaterowie” na
taczna kwote 4 240 ztotych brutto.

Fundacja zawarta 30 czerwca 2022 roku w Gdansku aneksy do dwdch umow nieodptatnego uzytkowania
pieni¢dzy (pierwsza z uméw byta zawarta w Gdansku w dniu 28 grudnia 2021 roku; druga z nich byta
zawarta w Gdansku w dniu 31 stycznia 2022 roku) ustalajgc zwrot przedmiotow umowy (po 13 tysiecy
ztotych kazda z nich) do 31 grudnia 2023 roku.

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

NIE X TAK

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

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




Uchwata nr 1/2021 Zarzadu Fundacji Mukobohaterowie z dnia 21.07.2022 r. w sprawie zatwierdzenia
sprawozdania finansowego za rok 2021

Uchwata nr 2/2021 Zarzadu Fundacji Mukobohaterowie z dnia 21.07.2022 r. w sprawie podziatu zysku netto
Fundacji za rok 2021

I11. Informacja o wysokosci uzyskanych przychodow

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

1. chzna,kwota uzyskan}llch (dotyczy wszystkich
przychodow (suma punktow a-c) rodzajéw platnosci

bezgotowkowych)

23 752,49 -
a. Przychody z dziatalnosci 23 748,97 -
statutowej
b. Przychody z dziatalnosci - -
gospodarczej
c. Pozostate przychody 3,52 )
2. Informacja o zrédtach przychodéw
a. Przychody z dziatalnos$ci odptatnej | - -
w ramach celéw statutowych
b. Ze zrodet publicznych ogotem, w - -
tym:
- ze srodkow budzetu panstwa : -
- ze $srodkow budzetu jednostek - -
samorzadu terytorialnego
c. Ze spadkéw, zapisow } }
d. Z darowizn 23 748,97 -
e. Z innych zrodet (wskazac jakich) 3,52 }
3. Jezeli prowadzono dziatalno$¢ gospodarcza
a. Dochéd z prowadzonej dziatalnosci gospodarczej (tj. | ----------
przychody z dziatalnosci gospodarczej minus koszty
dzialalnosci gospodarczej)
b. Procentowy stosunek przychodu osiagnigtego z
dziatalno$ci gospodarczej do przychodu osiagnietego z
pozostatych zrodet

IV. Informacja o poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

Kwota (w podziale na formy Inne formy kosztow
platnosci)

Przelew Gotowka Warto$¢ poniesionych kosztow
(dotyczy wszystkich
rodzajow ptatnosci

bezgotéwkowych)

Koszty fundacji ogotem




36 479,42 -

1. Koszty realizacji celéw 35 240,67 -
statutowych

2. Koszty administracyjne (czynsze, 1238,34 -
oplaty pocztowe, telefoniczne itp.)

3. Koszty dziatalno$ci gospodarczej

4. Pozostale koszty 0,41

V. Informacja o zatrudnieniu i wynagrodzeniu

1. Liczba os6b zatrudnionych w
fundacji na podstawie stosunku pracy
(wg zajmowanego stanowiska)

2. Liczba osob zatrudnionych | ——ceeeee-
wylacznie w ramach dziatalnosci
gospodarczej

3. Laczna kwota wynagrodzen =~ | —---m--mm-
(brutto) wyptaconych przez fundacje
w okresie sprawozdawczym (wraz z
pochodnymi od wynagrodzen)

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

b. Z tytutu uméw cywilnoprawnych

c. Wysokosci rocznego lub | —eeeeeeeee
przecietnego miesiecznego
wynagrodzenia wyplaconego tacznie
cztonkom zarzadu i innych organow
fundacji oraz osobom kierujacym
wylacznie dziatalno$cia gospodarcza
(z podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne Swiadczenia)

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

1. Fundacja udzielata pozyczek
pienieznych (zaznaczyé odpo_wzedme NIE X TAK
pole, w przypadku zaznaczenia pola
TAK nalezy wypetni¢ rubryki 2-4)




2. Wysokosc¢ udzielonych pozyczek
pienieznych

3. Wskazanie pozyczkobiorcow i
warunkow przyznania pozyczek
pieni¢znych

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

VII. Srodki fundacji

1. Kwoty zgromadzone na rachunkach platniczych, 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: 1 866,00zt
BNP PARIBAS nr konta: 70 1600 1459 1807 1867 2000 0002, kwota: 10 661,62zt
Nest Bank nr konta: 56 1870 1045 2078 1071 0761 0001, kwota: 208,24zt

BNP PARIBAS nr konta: 59 1600 1459 1807 1867 2000 0006, kwota: 147,48zt
BNP PARIBAS nr konta: 32 1600 1459 1807 1867 2000 0007, kwota: 50,00zt
Alior Bank nr konta: PL 04 2490 1057 0000 9900 8930 7654, kwota: 200,00zt

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) | ----------

4. Warto$¢ nabytych obligacji oraz 5. Dane o nabytych nieruchomosciach, | 6. Nabyte pozostate srodki
wielko$¢ objetych udziatow lub nabytych | ich przeznaczeniu oraz wysokosci trwale
akcji w spotkach prawa handlowego ze kwot wydatkowanych na to nabycie

wskazaniem tych spotek

Aktywa Zobowigzania




7. Dane o warto$ciach aktywow i Okres Aktywa Okres Zobowiazania
zobowiazan fundacji ujetych we o
wlaéciwych sprawozdaniach finansowych | Biezacy rok Biezgcy rok
sporzadzanych dla celow statystycznych obrotowy 15333,35 obrotowy 26 000,00
na dzien konczacy biezacy i poprzedni rok | | Poprzedni rok .
Poprzedni rok

obroto

Wy obrotowy 15 083,28 obrotowy 13 023,00

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

IX. Informacja o rozliczeniach fundacji w okresie sprawozdawczym

1. Z tytuhlu cigzacych zobowiazan podatkowych

2. Informacja w sprawie sktadanych deklaracji podatkowych

W okresie sprawozdawczym zostaty ztozone deklaracje CIT-8.

! Dane powinny by¢ spojne z danymi finansowymi podawanymi w czgsci III pkt 2 lit. b.




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

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

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 sie ze soba powigzane, wraz ze wskazaniem daty i
kwoty operacji

XII. Informacja o przeprowadzanych kontrolach w fundacji

1. Informacja, czy w fundacji byta 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 kontrole)

podpisy cztonkéw zarzadu fundacji* podpisy cztonkéw zarzadu fundacji*
/ dokument podpisany podpisem osobistym** /

Gdansk, 31.12.2023

miejscowos¢, data

* Podpisy cztonkow zarzadu fundacji zgodnie z zasadami reprezentacji okreslonymi 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 wlasnorgcznemu.




