Zatacznik

do rozporzadzenia Ministra Sprawiedliwosci
z dnia 20 grudnia 2022 r. (Dz. U. Poz. 2791)

za rok

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;

» Pola wyboru nalezy uzupetnic przez wstawienie pojedynczego znaku X.

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

Nazwa organu sprawujacego nadzor:
MINISTERSTWO ZDROWIA

I. Dane fundacji

1. Nazwa fundacji

FUNDACJA OSWOIC MIOPATIE

2. Adres siedziby
1 dane kontaktowe

1. Kraj: 2. Wojewodztwo: 3. Powiat:
Polska kujawsko - pomorskie swiecki

4. Gmina: 5. Ulica: 6. Nr domu:
Swiecie Krasickiego 3

7. Nr lokalu: 8. Miejscowosc: 9. Kod pocztowy:
2 Swiecie 86-100

10. Nr telefonu (fakultatywne):

11. Adres poczty elektronicznej:

12. Nr faksu (fakultatywne):

606-217-985 oswoicmiopatie@gmail.
com
13. Adres do korespondencji (jezeli jest inny niz adres siedziby):
14. Adres strony internetowej (jezeli fundacja posiada strong www)
WWW.0oswoicmiopatie.com
380635497 | 4 Data 29.06.2018 . 0000738703

3. Nr REGON: wpisu 5. Nr KRS:

do KRS:

6. Dane cztonkoéw

Imie i nazwisko

Funkcja




zarzadu fundacji /| ¢ aar7una [ edzinska prezes zarzadu
dane likwidatora .
Dorota Maria Nawrat cztonek zarzadu

(wedtlug . .

: Ewelina Stojewska cztonek zarzadu
aktualnego wpisu )
w KRS) Iwona Zofia Wawrentowicz cztonek zarzadu
7. Numer NIP
fundacii 5592049036
8. Wszystkie Celf{_ e Prowadzenie wszechstronnych dziatan na rzecz oséb chorujacych na miopatie
statutowe fundacji wrodzone, w tym szeroko pojetych dziatan majacych na celu wspieranie

codziennej egzystencji i rehabilitacji, zwigkszenie niezaleznosci i jakos$ci zycia
oraz dziatan zapobiegajacych wykluczeniu spotecznemu chorych na miopatie;

e Dazenie do sformutowania standardow opieki nad chorymi z miopatig, w tym
wspieranie 1 proponowanie dziatan systemowych w zakresie opieki i terapii
pacjentoOw z miopatig 1 ich rodzin;

e  Wspodtpraca ze srodowiskami zainteresowanymi poprawg opieki i terapii miopatii
wrodzonych,w tym z towarzystwami medycznymi, stowarzyszeniami pacjentow,
organizacjami pozarzagdowymi prowadzacymi dziatania na rzecz ochrony zdrowia,
producentami lub dostawcami produktow leczniczych, ktore w przysztosci beda
stosowane w terapii miopatii;

e Zwickszenie $wiadomosci spotecznej na temat miopatii;

e Wspieranie badan nad lekami, gromadzenie funduszy na badania nad lekiem na
miopatie wrodzone, a w przypadku stworzenia leku - dgzenie do udostgpnienia
go chorym na miopatie w Polsce.

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

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

Przystapienie do ruchu spotecznego ,,Porozumienie organizacji chorob rzadkich reGENeracja”;
Organizacja i udzial w konferencji prasowej w Sejmie z okazji Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich;
Wywiad dla Radia 357 nt. problemow z jakimi mierzg si¢ osoby z chorobami rzadkimi;

Wdrozenie standardow ochrony matoletnich w Fundacji Oswoi¢ Miopatie;

Organizacja Ogoélnopolskiej Konferencji ,,Oswoi¢ Miopatie” z eksperckim blokiem wyktadowym,
warsztatami z fizjoterapii 1 psychoedukacja rodzin dotknigtych choroba;

Udzial w audycie klinicznym Krajowego Forum na Rzecz Terapii Choréb Rzadkich ,,Potrzeby
kliniczne w zakresie diagnostyki, terapii i opieki w chorobach rzadkich w Polsce na tle Unii
Europejskiej”

Prowadzenie strony internetowej Fundacji i fanpejdza na Facebooku w celu edukacji 1 aktywizacji
spotecznosci  pacjentdw, terapeutéw, budowania $wiadomosci miopatii  wrodzonych w
spoleczenstwie;

Stworzenie i moderowanie fundacyjnej grupy wsparcia i samopomocy;

Udziat przedstawicieli Fundacji w konferencjach poswigconych chorobom rzadkim:

,Choroby Rzadkie — diagnostyka i leki dedykowane ich terapii — Wyzwania dla Polski
2024” organizowane przez UCK w Gdansku i konferencji z okazji uroczystosci Swiatowego Dnia
Choréb Rzadkich zorganizowanej przez Krajowe Forum na Rzecz Terapii Chorob Rzadkich Orphan
Udziat przedstawicieli Fundacji w szkoleniach dla organizacji pozarzadowych, w szczego6lnosci dla
organizacji pacjenckich np.: organizowanych przez Federacj¢ Pacjentow Polskich; Stowarzyszenie
CREO, Kujawsko — Pomorska Federacje Organizacji Pozarzadowych oraz Agencji Oceny
Technologii Medycznych 1 Taryfikacji

Udzial w miedzynarodowych spotkaniach online przedstawicieli organizacji pacjenckich zajmujacych




si¢ miopatiami wrodzonymi

e Konsultacje z firma Astellas na temat dalszych perspektyw opracowania terapii na XLMTM oraz
oczekiwan spotecznosci pacjenckiej wobec badan klinicznych

e Prowadzenie zbidrek na cele statutowe Fundacji poprzez akcje w mediach spotecznosciowych,
serwisie Siepomaga, aplikacji FaniMani.

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

Podpisanie uchwaty nr 2/2024 dot. organizacji Ogolnopolskiej Konferencji Oswoi¢ Miopatie”, ktéra to
stanowita glowny koszt przychodéw i wydatkéw Fundacji w roku 2024 r.

- wydatki:  23969,50zt

- przychody: 20100,00zt (w tym: podpisanie umowy na przekazanie darowizny na cele statutowe -
organizacj¢ konferencji z darczyncg Pragma System Global Sp. z 0.0. na kwote 3000,00 zt)

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

NIE X TAK

4. Informacja o prowadzonej dziatalnosci gospodarczej wedtug wpisu do rejestru przedsigbiorcow KRS w
okresie sprawozdawczym (nalezy podacé 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 uchwaly (jesli tak, to nalezy
dolgczy¢ odpisy wszystkich uchwat podjetych w okresie objetym sprawozdaniem)

Uchwata nr 1/2024 w sprawie planu dziatalnosci na 2024 r.
Uchwata nr 2/2024 w sprawie organizacji Ogélnopolskiej Konferencji ,,Oswoi¢ Miopatie”

Uchwata nr 3/2024 w sprawie podpisania umowy uzyczenia VOXFLOW z firmg UHURA BIONICS Sp. z
0.0.

III. Informacja o wysokosci uzyskanych przychodow

1. Laczna kwota uzyskanych Kwota (w podziale na formy Inne formy przychodu
przychodow (suma punktow a-c) platnosci)




Przelew Gotowka Wartos¢ innych form przychodu
(dotyczy wszystkich
rodzajow ptatnosci
bezgotowkowych)

20881,31 - -
a. Przychody z dziatalnosci 20881,31 - -
statutowej
b. Przychody z dziatalnos$ci - - -
gospodarczej
c. Pozostate przychody
2. Informacja o zrodtach przychodow
a. Przychody z dziatalnosci odptatne;j 11980,00 - -
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 - B -
d. Z darowizn 8901,31 - -

e. Z innych zrodet (wskaza¢ jakich)

3. Jezeli prowadzono dziatalno$¢ gospodarcza

a. Dochdd z prowadzonej dziatalnosci gospodarczej ().
przychody z dziatalnosci gospodarczej minus koszty

dziatalnosci gospodarczej)

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

Koszty fundacji ogdtem (dotyczy wszystkich

rodzajow platnosci

bezgotowkowych)

24539,50 - -

1. Koszty realizacji celow 23969,50 - -
statutowych
2. Koszty administracyjne 570,00 - -

(czynsze, oplaty pocztowe,
telefoniczne itp.)

3. Koszty dziatalnosci gospodarczej

4. Pozostale koszty




V. Informacja o zatrudnieniu i wynagrodzeniu

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

2. Liczba 0s6b zatrudnionych -
wylacznie w ramach dziatalnosci
gospodarczej

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

a. Z tytulu umow o prace (z
podziatem na wynagrodzenia,
nagrody, premie i inne
swiadczenia, z wyodrebnieniem -
catosci tych wynagrodzen osob
zatrudnionych wylqgcznie

w dzialalnosci gospodarczej)

b. Z tytulu umow cywilnoprawnych -

c. Wysokosci rocznego lub
przecigtnego miesiecznego
wynagrodzenia wyptaconego
facznie cztonkom zarzadu

1 innych organéw fundacji oraz
osobom kierujagcym wytacznie -
dziatalnoscig 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
pieni¢znych (zaznaczy¢
odpowiednie pole, w przypadku NIE X TAK
zaznaczenia pola TAK nalezy
wypeltnic rubryki 2-4)

2. Wysokos¢ udzielonych pozyczek
pieni¢znych

3. Wskazanie pozyczkobiorcow i
warunkow przyznania pozyczek
pieni¢znych




4. Statutowa podstawa udzielenia -
pozyczek pienieznych (nalezy
zacytowa¢ odpowiedni przepis
Sstatutu)

VILI. Srodki fundacji

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

BNP PRIBAS 15656,15zt

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

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

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

wskazaniem tych spotek

7. Dane o warto$ciach aktywow i Aktywa Zobowiazania




zobowiazan fundacji ujetych we
wiasciwych sprawozdaniach finansowych | Fundacja Oswoi¢ Miopatie nie sporzadzata bilansu za 2024 rok ze
sporzadzanych dla celow statystycznych wzgledu na prowadzenie uproszczonej ewidencji przychodow i
na dzien koficzacy biezacy i poprzedni kosztow. Z tego tez wzgledu nie podlegamy pod ustawe o

K Sloneiony rachunkowosci, ktéra nakazuje sporzadzanie bilansu.

VIII. Dane o dzialalno$ci zleconej fundacji przez podmioty panstwowe i samorzadowe (usfugi,
panstwowe zadania zlecone - dotacje i zamowienia publiczne) oraz informacja o wyniku finansowym tej
dziatalnosci’

IX. Informacja o rozliczeniach fundacji w okresie sprawozdawczym

1. Z tytutu cigzacych zobowigzan podatkowych

0,00

2. Informacja w sprawie sktadanych deklaracji podatkowych

CIT 8, CIT8/0

1 Dane powinny by¢ spgjne z danymi finansowymi podawanymi w czesci IT1 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. 72022 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 powigzane, 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
zaznaczenia odpowiedzi TAK nalezy wypetnic¢
rubryke 2)

NIE X TAK

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

PODPIS ZAUFANY

e
LEDZINSKA Ewelina IWONA
a% 05.01.2026 16:19:30 GMT+1 SLOJEWSKA WAWRENTOWICZ
Dokument podpisany elektronicznie 05.01.2026 16:01:23 GMT+1 05.01.2026 12:43:47 GMT+1
podpisem zaufanym % Dokument podpisany elektronicznie % Dokument podpisany elektronicznie
podpisem zaufanym podpisem zaufanym
podpisy cztonkéw zarzadu fundacji* podpisy cztonkéw zarzadu fundacji*

...... Swiecie, 05.01.2026r....
miejscowos¢, data
*podpisy cztonkéw zarzgdu fundacji zgodnie z zasadami reprezentacji okreslonymi w statucie fundacji*
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