Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

zarok 2024

*  Formularz nalezy wypetnic¢ w jezyku polskim;
e  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;
e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;

e We wszystkich polach, w ktdrych nie bedq wpisane odpowiednie informacje, nalezy wstawic pojedynczy znak mysinika (--—).

1. Nazwa organizacji

Data zamieszczenia sprawozdania

2025-07-01

"ZDEJMIJ KLATWE. POLSKA FUNDACJA CCHS"

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MAZOWIECKIE Powiat WARSZAWA
kontaktowe

Gmina WARSZAWA Ulica UL. FILTROWA Nr domu 62 Nr lokalu 61A
Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 02-057 Poczta WARSZAWA Nr telefonu

Nr faksu E-mail fundacja@zdejmijklatwe.org Strona www www.zdejmijklatwe.org
3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym [2015-07-13
4. Dafta uzyskania statusu organizacji pozytku 2022-12-06
publicznego
5. Numer REGON 36201029700000 6. Numer KRS 0000566879
7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji MAG D,ALENA HUECKEL- PREZESKA TAK
petnionej przez poszczegéinych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) | SLIWINSKA
TOMASZ SLIWINSKI WICEPREZES TAK
8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [Tl J T2 {El e gt £
Jolanta Kotodziejczyk CZLONEK RADY TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji FUNDACII
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
nadzoru) Lucyna Patkowska CZtONEK RADY TAK
FUNDACJI
Katarzyna Klimczuk CZLONEK RADY TAK
FUNDACIJI
Anna Talarek Gatazka CZLONEK RADY TAK
FUNDACJI
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1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Fundacja realizuje swoje cele poprzez:

1. Podejmowanie dziatan w zakresie integracji oséb z CCHS, ich rodzin i opiekundw.

2. Organizowanie i realizowanie szkolenh, warsztatow, konferencji oraz innych imprez dla oséb z CCHS, ich rodzin,
opiekunéw oraz innych specjalistéw zwigzanych z CCHS.

3. Pomoc w organizacji leczenia i rehabilitacji oséb z CCHS zaréwno w kraju jak i za granica.

4. Podnoszenie standardow jakosci zycia oséb z CCHS, ich rodzin oraz opiekunéw.

5. Prowadzenie baz danych zwigzanych tematycznie z celami statutowymi.

6. Zbieranie funduszy poprzez:

* pozyskiwanie sponsoréw, darczyncow i innych podmiotéw,

« dotacje.

7. Wspbtprace z wkadzami, 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 wspotpraca z mediami w celu rozpowszechniania problemu CCHS.

9. Wypowiadanie sie w sprawach publicznych, zwigzanych z celami Fundac;ji.

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

11. Organizowanie zbidrek publicznych.

Gltoéwne dziatania Fundacji w 2024 roku:

1. Projekt artystyczno-charytatywny ,ONDINATA’

» Kontynuacja rozpoczetego w 2021 roku projektu.

* Premiera ptyty ,Ondinata. Live for Ondine”

» Album dostepny w serwisach streamingowych oraz na Bandcamp: ondinata.com
» Sprzedaz wznowiona na Allegro — idealny pomyst na prezent swigteczny.

» Dochdd przeznaczony na badania nad lekiem na CCHS.

2. Wspétpraca z osrodkami medycznymi

* Uniwersyteckie Centrum Kliniczne (UCK) w Gdansku

* Psychologiczna Poradnia Genetycznych Chor6b Rzadkich
» Oddziat Neurochirurgii Szpitala Copernicus w Gdansku

3. Grupa wsparcia dla rodzin
 Prowadzenie grupy wsparcia dla rodzicéw i opiekunéw oséb chorych na CCHS
* Mozliwo$¢ dotgczenia przez kontakt z Fundacjg

4. Protokot diagnostyczno-opiekunczy CCHS
» Opracowywany we wspotpracy z UCK na podstawie miedzynarodowych standardow medycznych
* Publikacja planowana wkrotce

5. Wspdtpraca miedzynarodowa

« State kontakty i wymiana doswiadczen z:
- AFS Ondine (Francja)

- CCHS Foundation (USA)

6. Bezposrednia pomoc chorym i ich rodzinom
» Wsparcie merytoryczne i organizacyjne
» Pomoc w organizowaniu zbiérek na leczenie i sprzet medyczny

7. Dziatania online i informacyjne

* Regularnie aktualizowane:

- strona internetowa: www.zdejmijklatwe.org

- profile na Facebooku i Instagramie (Fundacja, film ,Ondyna”, projekt Ondinata)
- zamknieta grupa wsparcia na Facebooku dla rodzin chorych

8. Dziatania medialne i promocyjne
» Upowszechnianie wiedzy o CCHS przez media spotecznosciowe, wywiady, dziatania artystyczne

9. Rozwdj zespotu Fundacji
* W okresie od 01.04.2024 r. do dnia 31.12.2024 r. do zespotu dotgczyta dwédjka wolontariuszy
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przez organizacje dziatalnosci pozytku

publicznego
(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji)

1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej

gmina
kilka gmin

powiat

(N I 6 O B

kilka powiatow

najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiotek)

[] wojewddztwo
[] kilka wojewodztw
B caty kraj

BZ] poza granicami kraju

2.1. Liczba odbiorcow dziatan organizacji

(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcéw dziatan organizacji w okresie
sprawozdawczym, w podZziale na osoby fizyczne i osoby prawne)

Osoby fizyczne

64

Osoby prawne

2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktérych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

& Tak
" Nie

nich przedmiotem dziatalnosci

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkdéw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione

z 1,5% podatku dochodowego

od oséb fizycznych w ramach
sfery

1 dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Dziatalno$¢ w zakresie nagran dzwiekowych i
muzycznych: Kontynuacja rozpoczetego w 2021 roku
projektu ONDINATA - ptyty muzyczne, z ktérych dochdd
zostanie przeznaczony na wsparcie badan nad lekiem na
CCHS. W ramach pracy nad projektem w 2024 roku
realizowane byty nastepujgce czynnosci:

- produkcja i wydanie ptyty koncertowej ONDINATA. Live
for Ondine, dokumentujgcej koncert charytaty ,,Zdejmij
klgtwe- Piesni dla Ondyny", ktéry odbyt sie w CSK w
Lublinie w Miedzynarodowy Dziert Choréb Rzadkich
28.02.2023

0,00 zt
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ochrona i promocja zdrowia, w tym
dziatalnos¢ lecznicza w rozumieniu ustawy
z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci
leczniczej (Dz. U. z 2015 r. poz. 618, 788 i
905)

Dziatalno$¢ pozostatych organizacji cztonkowskich, gdzie
indziej niesklasyfikowana.

1. Wspotpraca z osrodkami medycznymi

¢ Uniwersyteckie Centrum Kliniczne (UCK) w Gdansku

® Psychologiczna Poradnia Genetycznych Chordb
Rzadkich

¢ Oddziat Neurochirurgii Szpitala Copernicus w Gdansku

2. Grupa wsparcia dla rodzin

* Prowadzenie grupy wsparcia dla rodzicow i opiekunéw
0s6b chorych na CCHS

* Mozliwo$¢ dotgczenia przez kontakt z Fundacja

3. Protokot diagnostyczno-opiekuriczy CCHS

* Opracowywany we wspotpracy z UCK na podstawie
miedzynarodowych standardéw medycznych

¢ Publikacja planowana wkrétce

4. Wspétpraca miedzynarodowa

e State kontakty i wymiana doswiadczen z:
- AFS Ondine (Francja)

- CCHS Foundation (USA)

5. Bezposrednia pomoc chorym i ich rodzinom

e Wsparcie merytoryczne i organizacyjne

* Pomoc w organizowaniu zbidrek na leczenie i sprzet
medyczny

6. Dziatania online i informacyjne

* Regularnie aktualizowane:

- strona internetowa: www.zdejmijklatwe.org

- profile na Facebooku i Instagramie (Fundacja, film
,Ondyna”, projekt Ondinata)

- zamknieta grupa wsparcia na Facebooku dla rodzin
chorych

7. Dziatania medialne i promocyjne
¢ Upowszechnianie wiedzy o CCHS przez media
spotecznosciowe, wywiady, dziatania artystyczne

0,00 zt
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* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

4.2. Nalezy wskazac nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkéw, sfery dziatalnosci pozytku publicznego, o ktérych mowa
w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty
poniesione z 1,5% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

Sprzedaz detaliczna przez Internet w celu zebrania
funduszy na wsparcie badan nad lekiem nad CCHS
(zgodnie z dziatalnoscig statutowg). Dotyczy
realizowanego przez Fundacje od 2021 roku
projektu ONDINATA, z ktérego zysk przeznaczony
. L. , jest na wsparcie badan nad lekiem na CCHS. W
dziatalnosé na rzecz oséb . .
1 . sprzedazy sg ptyty CD, ptyta winylowa oraz muzyka 0,00 zt
niepetnosprawnych . .

na platformach streamingowych. tgcznie wydane
zostaty 3 ptyty: ONDINATA.Songs for Ondine,
ONDINATA.Friends for Ondine oraz ONDINE.Live
for Ondine. W 2024 roku zebrano w ten sposob 3
298,54 PLN. Powyzsze Srodkizostang przekazane
na wsparcie badan nad lekiem w 2025 roku.

 Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza  Nie

5.2. Nalezy podac informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajgcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci

1. taczna kwota przychodéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 4 473,54 z
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 1 150,70 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 3 298,54 7
c) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 24,30 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychodéw z darowizn (od 0sdéb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 14,00 zt
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2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 42 600,83 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatne]j dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 4 676,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 37 859,44 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 65,39 zt
-38127,29 zt

4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych 1 136,70 zt

4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych wydatkowanej

. . 0,00 zt
w okresie sprawozdawczym ogdtem

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzgcych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

z podatku dochodowego od oséb prawnych 0,00 zt

z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujacych
zwolnien

(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0séb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote)

z podatku od towardéw i ustug

z optaty skarbowej

O O0Oo00Oo0oao

z optat sgdowych
z innych zwolnien, jakich:
¥ nie korzystata
2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej " Tak
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a & Nie

ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[T wiasnosé

uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegélnych zasadach I uzy Y

prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panistwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [T uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [T uzyczenie

. .. L " [~ dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)

¥ nie korzystata
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1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

1 osob

1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na

petne etaty

(Aby okresli¢ przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajgcymi czesci etatu, np. 0,5 w
przypadku osoby zatrudnionej na pét etatu), dodac do siebie sumy zatrudnionych z 12 miesiecy i podzieli¢ przez 12. Wynik
wpisac z doktadnoscig do 2 miejsca po przecinku)

0,50 etatow

1.3. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

0 0séb

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

™ Tak
* hie

0 os0b fizycznych

2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzier roku sprawozdawczego

3.1. Organizacja korzystata ze swiadczen wykonywanych przez wolontariuszy

(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby
wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwigzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

0 0s6b prawnych

& Tak
" Nie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym

(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

1.tgczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym

2 0s6b

25 626,00 zt

a) z tytutu umow o prace

25 626,00 zt

b) z tytutu umoéw cywilnoprawnych

0,00 zt

2. Wysokos$¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

(Aby okresli¢ przecietne miesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowac wszystkie kwoty wynagrodzen wyptacone w ciggu
roku sprawozdawczego (wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia oraz umowy
cywilnoprawne); 2. podzieli¢ zsumowanq kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

2 135,50 zt
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3. Wysokos$¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia, 2 150,00 z
oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

" Tak
1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
. - : . N © Tak

2. W okresie sprawozdawczym organizacja realizowata zadania zlecone przez organy administracji e
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Magdalena Hueckel-Sliwinska
Tomasz Sliwinski 2025-07-01
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