Sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci Fundacji za 2018 rok

1. Dane rejestracyjne fundacji, tj.:

a. nazwa fundacji: ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACIJA CCHS
b. siedziba fundacji: do 06.12.2019 - Gdansk, od 07.12.2019 - Warszawa
c. adres fundacji: do 06.12.2019 - ul. Zamenhofa 13/2, 82-284 Gdansk
0d 07.12.2019 - ul. Filtrowa 62/61A, 02-057 Warszawa
d. aktualny adres do ul. Filtrowa 62/61A, 02-057 Warszawa
korespondencji:
e. adres poczty elektronicznej: | fundacja@zdejmijklatwe.org
f. data wpisu w Krajowym 13.07.2015
Rejestrze Sgdowym:
g. numer KRS: 0000566879
h. statystyczny numer 362010297

identyfikacyjny REGON:

dane cztonkdéw zarzadu
fundacji (imie i nazwisko,
petniona funkcja):

e Magdalena Hueckel-Sliwiriska — Prezes Zarzadu, Fundator
Fundacji
* Anna Palusinska — Wiceprezes Zarzadu (do 6 grudnia 2018

r.),

Fundator Fundacji

e Tomasz Sliwiriski — Wiceprezes Zarzadu (od 7 grudnia 2018

r.)

okreslenie celéow
statutowych fundacji:

Wszechstronna pomoc osobom z CCHS, ich rodzinom i
opiekunom.

Promocja i organizacja wolontariatu dla oséb z CCHS, ich
rodzin i opiekunow.

Organizowanie i prowadzenie rézinych form edukacji,
opieki i pracy na rzecz oséb z CCHS.

Zorganizowanie banku danych na temat oséb z CCHS w
Polsce.

Popularyzowanie problemu.

Wspieranie badan prowadzacych do wynalezienia leku
na CCHS.

Podnoszenie standardu i zakresu opieki medycznej oséb
z CCHS.

2. Zasady, formy i zakres
dziatalnosci statutowe;j z
podaniem realizacji celow
statutowych:

Fundacja realizuje swoje cele poprzez:

1.

Podejmowanie dziatan w zakresie integracji oséb z

CCHS, ich rodzin i opiekundéw.

Organizowanie i realizowanie szkolen, warsztatdw,

konferencji oraz innych imprez dla oséb z CCHS, ich

rodzin, opiekundw oraz innych specjalistdw zwigzanych

z CCHS.

Pomoc w organizacji leczenia i rehabilitacji oséb z CCHS

zarowno w kraju jak i za granica.

Podnoszenie standardéw jakosci zycia oséb z CCHS, ich

rodzin oraz opiekundéw.

Prowadzenie baz danych zwigzanych tematycznie z

celami statutowymi.

Zbieranie funduszy poprzez:

a) pozyskiwanie sponsoréw, darczyncow i
podmiotéw,

innych




b) dotacje.

7. Wspbiprace z witadzami, instytucjami, sektorem
gospodarczym, organizacjami pozarzgdowymi,
srodkami masowego przekazu w kraju oraz instytucjami
naukowymi oraz osrodkami terapeutycznymi w kraju i
poza jego granicami.

8. Organizowanie akcji promocyjnych i wspédtpraca z
mediami w celu rozpowszechniania problemu CCHS.

9. Wypowiadanie sie w sprawach publicznych, zwigzanych
z celami Fundacji.

10. Udzielanie wsparcia, w tym finansowego, osobom
potrzebujgcym w miare swoich mozliwosci.

11. Organizowanie zbidérek publicznych.

Gtéwne dziatania Fundacji w 2018 roku:

1. Koprodukcja nowego filmu fabularnego o CCHS
pt."Ondyna". Film ukazuje zycie dorostej osoby,
cierpigcej na CCHS. Wktadem fundacji byta pomoc w
organizowaniu funduszy (od niemieckiego oraz
wtoskiego Stowarzyszenia CCHS), organizacja lokalizacji
oraz wsparcie merytoryczne. Producentem filmu jest
Studio Munka, a producentem wykonawczym Harine
Films. Premiera filmu planowana jest na jesien 2019.

2. Przeprowadzenie akcji majgcej na celu utatwienie
dzieciom cierpigcym na CCHS dostepu do edukacji
poprzez wystanie listu otwartego do Minister Edukacji
Narodowej — czerwiec 2018.

3. Pomoc chorym iich rodzinom, poprzez przekazywanie
kontaktéw, informacji medycznych, publikacji,
udostepnianie informacji o zbidérkach pieniedzy,
prowadzenie forum pomocy chorym w internecie.

4. Aktualizacja bazy danych chorych na CCHS w Polsce.

5. Regularne prowadzona i aktualizowana byta strona
internetowa Fundacji, a takze profil w mediach
spotecznos$ciowych na Facebooku oraz internetowe
Forum pomocy chorym (zamknieta grupa wsparcia na
Facebooku).

3. Opis gtéwnych zdarzen prawnych
w dziatalnosci fundacji o
skutkach finansowych:

W 2018 roku nie byto zadnych zdarzen prawnych w dziatalnosci
fundacji o skutkach finansowych.

W dniu 7 grudnia 2018 r. w wyniku rezygnacji dotychczasowego
cztonka zarzadu, Anny Palusinskiej, z petnienia funkcji
wiceprezesa, powotany zostat nowy wiceprezes, Tomasz
Sliwinski. Réwnoczesnie, zmianie ulegta siedziba Fundacji
(zmiana z Gdanska na Warszawe), adres Fundacji oraz Statut
Fundacji. Szczegdty zmian opisane sg w podjetych przez
Fundacje uchwatach (dotgczonych w zatgczniku). Wszystkie
zmiany zostaty zgtoszone do KRS.




4. Odpisy uchwat zarzadu fundacji (niepotrzebne skreslic):

W zatgczeniu przekazuje odpisy uchwat zarzadu fundacji podjetych w Zarzge-niepodejmowat
analizowanym okresie sprawozdawczym w ilosci 2 szt.: uchwak

* Uchwata nr 1/2018 Fundatoréw Fundacji zdn. 07.12.2018 r.
w sprawie uzupetnienia sktadu Zarzadu

* Uchwata nr 2/2018 Fundatoréw Fundacji z dn. 07.12.2018 r.
W sprawie zmiany tresci statutu Fundacji

5. Informacje o wysokosci Brak przychodéw w 2018 roku
uzyskanych przychodoéw,
z wyodrebnieniem ich zrédet (np.
spadek, zapis, darowizna, srodki
pochodzqgce ze zrodet
publicznych, w tym z budzetu
parnstwa i budzetu jednostek
samorzqdu terytorialnego) oraz
formy ptatnosci (np. gotowka,
przelew):

6. Informacje o odptatnych Brak
Swiadczeniach realizowanych
przez fundacje w ramach celéw
statutowych z uwzglednieniem
kosztow tych Swiadczen:

7. Dziatalnos¢ gospodarcza, tj.:

a. informacja, czy fundacja prowadzi dziatalno$é gospodarczg (niepotrzebne skreslic):

tak-prowadzi nie, nie prowadzi

b. informacje o prowadzonej Nie dotyczy
dziatalno$ci gospodarczej
wedtug wpisu do rejestru
przedsiebiorcédw Krajowego
Rejestru Sadowego:

c. wynik finansowy z Nie dotyczy
prowadzonej dziatalnosci
gospodarczej:

d. procentowy stosunek Nie dotyczy

przychodu osiggnietego

z dziatalnosci gospodarczej
do przychodu osiggnietego
z pozostatych zrédet:

8. Informacje o kosztach z wyodrebnieniem formy ptatnosci (np. gotéwka, przelew) poniesionych na:

a. realizacje celow statutowych: 446,37 zt - przelew

b. administracje (np. czynsze, 0,00 zt
opftaty telefoniczne,
pocztowe, itp.):

c. dziatalnos¢ gospodarcza: Nie dotyczy

d. pozostate: 0,00 zt




9. Dane o zatrudnieniu w fundacji, tj.:
a. faczna liczba oséb 0
zatrudnionych w
fundacji:
b. liczba o0sdéb zatrudnionych 0

w fundacji z podziatem na
zajmowane stanowiska:

c. liczba oséb zatrudnionych
wytacznie w dziatalnosci

Nie dotyczy

gospodarczej:
10. Dane o tacznej kwocie wynagrodzen wyptaconych w fundacji: 0,00 zt, w tym:
a. wynagrodzenia: 0,00 zt
b. nagrody: 0,00 zt
C. premie: 0,00 zt
d. inne swiadczenia: 0,00 zt
e. wynagrodzenia oséb Nie dotyczy

zatrudnionych wytacznie
w dziatalnosci gospodarczej:

11. Dane o wysokosci rocznego lub przecietnego miesiecznego wynagrodzenia wyptaconego facznie
cztonkom zarzadu i innych organéw fundacji, z podziatem na:
a. wynagrodzenia: 0,00 zt
b. nagrody: 0,00 zt
Cc. premie: 0,00 zt
d. inne swiadczenia: 0,00 zt

12.

Dane o wysokosci rocznego lub przecietnego miesiecznego wynagrodzenia wyptaconego osobom
kierujgcym dziatalnoscig gospodarczg, z podziatem na:

a. wynagrodzenia: Nie dotyczy

b. nagrody: Nie dotyczy

Cc. premie: Nie dotyczy

d. inne Swiadczenia: Nie dotyczy
13. Dane o wydatkach na wynagrodzenia z umoéw 0,00 zt

zlecenia:

14.

Dane o udzielonych przez fundacje pozyczkach
pienieznych:

Fundacja nie udzielata w 2018 roku zadnych
pozyczek pienieznych.

15.

Dane o kwotach zgromadzonych na rachunkach
ptatniczych,

ze wskazaniem banku w przypadku rachunku
bankowego lub spoétdzielczej kasy
oszczednosciowo-kredytowej

w przypadku rachunku cztonka spoétdzielczej
kasy oszczednosciowo-kredytowej, oraz
kwotach zgromadzonych

w gotéwce:

Srodki finansowe na rachunku bankowym pod
koniec 2018 roku:

6074,89 zt

mBank

Brak srodkéw finansowych w gotéwce.




16.

Dane o wartosci nabytych obligacji:

Nie dotyczy.

17.

Dane o wielkosci objetych udziatéw lub
nabytych akcji w spétkach prawa handlowego
ze wskazaniem tych spoétek:

Nie dotyczy.

18.

Dane o nabytych nieruchomosciach:

Fundacja nie nabyta w 2018 roku zadnych
nieruchomosci.

19.

Dane o nabytych pozostatych srodkach
trwatych:

Fundacja nie nabyta w 2018 roku zadnych
srodkéw trwatych.

20.

Dane o wartosci aktywow fundacji ujetych we
wiasciwych sprawozdaniach finansowych
sporzadzanych dla celéw statystycznych:

Aktywa obrotowe fundacji: 6049,89 zt

21. Dane o wartosci zobowigzan fundacji ujetych 0,00 zt
we wiasciwych sprawozdaniach finansowych
sporzadzanych dla celéw statystycznych:
22. Dane o dziatalnosci zleconej fundacji przez Nie dotyczy.

podmioty panstwowe i samorzadowe (ustugi,
parstwowe zadania zlecone

i zamdwienia publiczne) oraz wyniku
finansowym tej dziatalnosci:

23.

Informacja o rozliczeniu fundacji
z tytutu cigzacych zobowigzan podatkowych:

Fundacja rozliczyta wszystkie zobowigzania
podatkowe zwigzane z jej dziatalnoscig w
2018 roku

24.

Informacja o sktadanych deklaracjach
podatkowych:

Fundacja ztozyta deklaracje podatkowe CIT-8
za 2018 roku w terminie do 31 marca 2019.

25.

Informacja, czy fundacja ustanowiona na
podstawie ustawy z dnia 6 kwietnia 1984 r. o
fundacjach jest instytucja obowigzang w
rozumieniu ustawy z dnia 1 marca 2018 r. o
przeciwdziataniu praniu pieniedzy oraz
finansowaniu terroryzmu:

Fundacja nie jest instytucjg obowigzang w
rozumieniu ustawy z dnia 1 marca 2018 r. o
przeciwdziataniu praniu pieniedzy oraz
finansowaniu terroryzmu

26.

Informacja o przyjeciu lub dokonaniu przez
fundacje ustanowiong na podstawie ustawy z
dnia 6 kwietnia 1984 r.

o fundacjach ptatnosci w gotéwce o wartosci
rownej lub przekraczajgcej rownowartosé

10 000 euro, bez wzgledu na to, czy ptatnos¢
jest przeprowadzana jako pojedyncza operacja
czy kilka operacji, ktére wydajg sie ze sobg
powigzane, wraz ze wskazaniem daty i kwoty
operacji:

Nie dotyczy.

27.

Informacja, czy w okresie sprawozdawczym
byta przeprowadzona w fundacji kontrola, a
jesli byta — to nalezy wskazac organ
kontrolujacy oraz wyniki kontroli:

Dziatalnos¢ Fundacja nie byta przedmiotem
kontroli w roku 2018

Czytelne podpisy oséb uprawnionych do reprezentacji Fundacji:




