SPRAWOZDANIE MERYTORYCZNE Z DZIALALNOSCI FUNDACJI
»ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACJA CCHS”
W ROKU 2017

Fundacji ,,ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACJA CCHS” z siedziba: ul.
Zamenhofa 13/2, 83-284 Gdansk

Fundacja zostata wpisana do rejestru stowarzyszen, innych organizacji spotecznych i
zawodowych, fundacji oraz samodzielnych publicznych zakladéw opieki zdrowotne;j
prowadzonego przez Sad Rejonowy Gdansk-Potnoc w Gdansku, VII Wydziat Gospodarczy
Krajowego Rejestru Sadowego pod numerem KRS: 0000566879 dnia 13.07.2015t.
Jedynym istotnym zdarzeniem prawnym w dziatalnos$ci Fundacji w roku 2015 byt jej wpis do
Krajowego Rejestru Sadowego oraz nadanie numeréw NIP 5842742851 oraz REGON
362010297

Czlonkowie Zarzadu Fundacji:

- Magdalena Hueckel Sliwinska — Prezes Zarzadu
- Anna Palusinska — Wiceprezes Zarzadu

Organem nadzoru Fundacji ,,ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACJA CCHS” jest Rada
Fundacji, w sktadzie:

1. Tomasz Sliwinski

2. Drn. med. Lucyna Patkowska

3. Lek. Med. Jolanta Kotodziejczyk

4. Melinda Riccitelli, biology profesor, Co-Chair of The CCHS Family Network Foundation
5. Karolina Musial

Cele statutowe fundacji:

1. Wszechstronna pomoc osobom z CCHS, ICH RODZINOM I OPIEKUNOM

2. Promocja i organizacja wolontariatu dla os6b z CCHS

Organizowanie i prowadzenie r6znych form edukacji, opieki i pracy na rzecz osob z
CCHS

Zorganizowanie banku danych na temat osob z CCHS w Polsce

Popularyzowanie problemu

Wspieranie badan prowadzonych do wynalezienia leku na CCHS

Podnoszenie standardu i1 zakresu opieki medycznej oséb z CCHS

(98]

Nownke

Fundacja realizuje swoje cele poprzez:
1. Podejmowanie dziatan w zakresie integracji osob z CCHS, ich rodzin i opiekunow
2. Organizowanie i realizowanie szkolen, warsztatow, konferencji
3. Pomoc w organizacji leczenia i rehabilitacji 0osob z CCHS zaréwno w kraju jak i za
granica
4. Prowadzenie baz danych zwigzanych tematycznie z celami statutowymi
5. Organizowanie akcji promocyjnych i wspolpraca z mediami w celu rozpowszechniania



Glowne dzialania Fundacji w 2017 roku:
Fundacja rozpoczeta dziatalno$¢ dnia 13.07.2015r .
W roku 2017 Fundacja prowadzita nast¢pujace dziatania stuzace realizacji celow statutowych:

1. W Fundacji odbyly wolontariat dwie osoby: Adam Salicki oraz Wiktoria Cichewicz. Do ich
obowigzkow nalezato pozostawianie ulotek informacyjnych na temat ,,Zdejmij Klatwe.
Polska Fundacja CCHS”, na oddzialach neonatologicznych oraz pediatrycznych
trjmiejskich szpitali oraz przychodni.

2. Zaktualizowana zostala baza danych chorych na CCHS w Polsce.

3. Regularne prowadzona i aktualizowana byla strona internetowa Fundacji, a takze profil w
mediach spoteczno$ciowych na Facebooku.

4. W maju miato miejsce spotkanie w Gdansku, w Akademii Medycznej z genetykiem dr
Wierzbg. Celem bylo omdwienie i nawigzanie wspolpracy Fundacji z Osrodkiem Chordb
Rzadkich w Gdansku.

5. Fundacja probowata nawigza¢ kontakt z neurochirurgiem prof. Haratem z Bydgoszczy

celem konsultacji postaci choroby CCHS 1 ewentualnych rozwigzan neurologicznych.
Pomimo wystanych dokumentéw, Fundacja nie otrzymata odpowiedzi.

Informacje finansowe

W roku 2017 uzyskano taczne przychody z dzialalnos$ci statutowej w wysokosci 1.010,00

zlotych, a pozostale przychody operacyjne — 259,00 zt.. Nie uzyskano przychodow z

dziatalnosci gospodarcze;j.

Koszty podstawowej dziatalno$ci statutowej wyniosty 734,43 ztotych.

Warto$¢ aktywoéw Fundacji na dzien 31.12.2017 roku wyniosta 6.496,26 z1 sktadaty si¢ na nie:

1. Aktywa obrotowe - 6.496,26 zt, w tym:
* Inwestycje krotkoterminowe: 6.496,26 zi

Pasywa wyniosty 6.496,26 zl , sktadaly si¢ na nie:

1. Kapitat wlasny: 6.496,26 zt, w tym
* Fundusz statutowy: 5.961,69z1

*  Wynik finansowy roku obrotowego: 534,57zt

Fundacja ,,ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACJA CCHS” posiadata na dzien

31.12.2017r $rodki pieni¢zne w kwocie 6.496,26 zl zgromadzone na rachunku bankowym w
mBank S.A. Fundacja w 2017 roku nie udzielita Zzadnej pozyczki. Wszystkie $rodki pieniezne

jakie posiada sg ulokowane na rachunku bankowym.



Fundacja w 2017 roku nie nabyta Zzadnych obligacji. Nie obj¢ta réwniez zadnych udziatéw i nie
nabyta akcji w spotkach prawa handlowego. Fundacja nie nabyta w 2017 roku zadnych
nieruchomosci i zadnych innych $rodkow trwatych. W 2017 roku Fundacja nie prowadzita
dziatalnosci zleconej przez podmioty panstwowe i samorzadowe. Fundacja nie realizuje

zadnych odplatnych §wiadczen oraz nie prowadzi dzialalno$ci gospodarcze;.

Fundacja rozliczyta wszystkie zobowigzania podatkowe zwigzane z jej dziatalnos$cia, ztozyta

réwniez deklaracje podatkowe CIT-8 za 2017 rok w terminie do 30 marca 2018r.

Wykaz uchwal podjetych w2017 r.

1. Uchwala nr 1/2017 Rady Fundacji ,,Zdejmij Klatwe. Polska Fundacja CCHS”
z dnia 30 czerwca 2017 r. o zatwierdzeniu sprawozdania finansowego za rok 2016 oraz
zatwierdzeniu sprawozdania Zarzadu Fundacji z dziatalnosci za 2016 r.

2. Uchwata nr 2/2017 Rady Fundacji ,,Zdejmij Klatwe. Polska Fundacja CCHS”

z dnia 30 czerwca 2017 r. w sprawie podziatu wyniku finansowego za 2016 .

Informacje o zatrudnieniu i o czlonkach i wolontariuszach

W roku 2017 Fundacja nikogo nie zatrudniata ani nie wyptacata zadnych wynagrodzen w
rozumieniu prawa pracy (w tym nie wyptacono zadnych wynagrodzen cztonkom zarzadu ani
cztonkom innych organéw Fundacji). Nie wyplacono takze zadnych kwot z tytutu umow

zlecenia i o dzieto. W ramach dziatalno$ci Fundacji w roku 2017 dziatali wolontariusze.

Dziatalno$¢ Fundacji nie byta przedmiotem kontroli w roku 2017. Fundacja, nie bgdac
organizacja pozytku publicznego, nie uzyskata w roku 2017 przychodoéw z 1% podatku

dochodowego od 0so6b fizycznych.

Gdansk, dn.30.03.2018




