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9. CeIe"statutowé organizacji

(Nalezy opisac cele na-podstawie statuﬁu organizacjl)

:|Celem statutowym Stowarzyszenia Uratujmy Zycie jest zbieranie funduszy
_|na badania zwigzane z choraoba Sanfilippo i innymi chorobami rzadkimi,
- |wspieranie badar naukowychnad specyfika choroby, jej przebiegiem i

innowacyjnymi metodami leczenia, pomoc finansowa oraz materialna dla

rodzin dotknietych chorobami rzadkimi oraz organizowanie i wspieranie

inicjatyw w zakresie rozwoju chirurgii tz. zakup, konserwacja, naprawa
aparatury diagnostyczno - leczniczej a takze wspieranie dziatalnosci
naukowo - szkoleniowej dia podnoszenia kwalifikacji zawodowych.

(Ndlezy oplsac sposob reaIlzale celéw stat'
padstawre statutu argamzacji)

Stowarzyszenia Uratujmy Zycie realizuje swoje cele poprzez :
» zebranie funduszy na badania nad potencjalnym sposobem leczenia i
zahamowania choroby Sanfilippo | innymi chorobami rzadkimi oraz

“|linnowacyjnymi sposobami leczenia;
‘1o wspotpraca z lekarzami ,specjalistami w dznedzmle badar naukowych,

diagnozowania i rehabilitacji;
« wspétpraca z mediami i Srodowiskiem lekarzy i naukowcow, aby

: zwiekszy¢ swiadomos¢ spoteczng na temat choroby Sanfilippo i innych

choréb o podobnej specyfice;
« gromadzenie i rozpowszechnianie informacji na temat choroby

1 Sanfilippo i innych chordb rzadkich;

« poprzez wsparcie informacyjne, edukacyjne i finansowe poprawianie
jakosci zycia wszystkich oséb dotknigtych przez choroby rzadkie;

* organizowanie | wspieranie inicjatyw w zakresie rozwoju chirurgii.

» pomoc finansowa i materialna dla oséb i rodzin dotknietych chorobami
rzadkimi

« finansowanie | wspieranie badar naukowych nad specyfika choroby
Sanfilippo i innych chordb rzadkich. a takze ich przebiegiem
inowacyjnymi metodami leczenia,

+ poprzez wsparcie informacyjne, edukacyjne i finansowe poprawienie
jakosci 2ycia wszystkich oséb dotknietych chorobami rzadkimi,

s organizowanie oraz wspotorganizowanie konferencji, sympozjow
naukowych i medycznych, ,

o pozyskiwanie sponsoréw statych i okolicznosciowych,

o wspétpraca z podmiotami prowadzacymi dziatainos¢ zbiezng z celami
stowarzyszenia.

Stowarzyszenie organizuje | wspoforganizuje imprezy integracyjne, akcje i
koncerty harytatywne, kwesty i zbiorki pienigzne dla podopiecznych.
Wspétpracujemy takie z podmiotami prowadzacymi dziatalno$¢ zbieing z
celami stowarzyszenia.

»  wspdipraca z mediami i srodowiskiem lekarzy oraz naukowcéw, aby
zwiekszyc $wiadomosé spoteczna na temat choroby Sanfilippo oraz innych

chorob o] podobnmej specyflce
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[intensywna rehabilitacja i pomoc specjalistéw aby zahamowaé postgp zmian chorobowych, W

|Organizacja wspiera osoby niepetnosprawne i ich rodziny poprzez pomoc finansows i matenalna Jest

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie to idea wspéinego dziatania na rzecz pomocy dzieciom dotknietym
nieuleczalnymi rzadkimi chorobami lizosomalnym. W szczegdInosci skupiamy sie na pomocy dzieciom
chorym na Mukopolisacharydoze - typu lll, zwang tez chorobg Sanfilippo. Dzieci te wymagaja
intensywnej rehabilitacji, zakupu lekarstw, sprzetu rehabilitacyjnego i medycznego. Choroba ma
charakter postepujacy i niestety mozliwosci leczenia sg bardzo ograniczone. Wskazana jest jedynie

poZniejszym etapie choroby dzieci te wymagaja intensywnej opieki, sprzetu rehabilitacyjnego,
medycznego, czy dostosowania pomieszczeri do opieki nad unieruchomionym dzieckiem.

to w gtéwnej mierze zakup lekdw, sprzetu rehabilitacyjnego i ratujgcego zycie, zapewmenle
odpowiedniej rehabilitacji | specjalistycznej opieki.

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie podjeto prébe walki o poprawe jakogci 2 zycia dzieci dotknletych przez
choroby rzadkie. To ciggta wspétpraca ze specjalistami i edukacja w zakresie rehabilitacji i opieki nad
pacjentem dotknigetym przez choroby lizosomalne ze szczegolnym zwrdceniem uwagi na choroby z
grupy mukopolisacharydoz.

Celem stowarzyszenia jest tez zebranie funduszy na badania naukowe nad lekiem, ktéry zahamowatby
postgpowanie choroby | zmniejszyt cierpienie dzieci.

Stowarzyszenie Uratujmy Zycie podejmuije liczne akcje na rzecz rozpowszechniania informacji i
zwiekszania Swiadomosci spotecznej na temat Sanfilippo i innych choréb o podobnej specyfice.
Wspétpraca z artystami, lekarzami, wolontariuszami, specjalistami z réznych dziedzin i osobami dobrej
woli, pomaga dociera¢ z informacjg i wotaniem o pomoc do coraz szerszego grona oséb. Aby wesprze¢
dziatania informacyjne sukcesywnie rozbudowywana jest strony internetowa
www.uratujmyzycie.org.pl propagujaca informacje na temat choroby, form pomocy | wsparcia
rodzinom dotknigtym przez choroby rzadkie, oraz prezentujaca rézne mozliwosci wsparcia dziatan
prowadzonych przez Stowarzyszenie Uratujmy Zycie.

Stowarzyszenie zakupito leki, optacito turnusy rehabilitacyjne orza sprzet do rehabilitacji dia dzieci
dotknigtych Sanfilippo oraz przez inne choroby rzadkie. W szczegélnoéci skupiamy sie na pomocy
dzieciom chorym na Mukopolisacharydoze typ Ill, zwane] tech choroba Sanfilippo. Dzieci te wymagaja.
intensywnej rehabilitacji, zakupu lekarste, sprzetu rehabilitacyjnego i medycznego. Choroba ta ma
charakter postepujacy i niestety mozliwosci leczenia czy zachamowania choroby sa bardzo ograniczone.’
Wskazana jest jedynie intensywna rehabilitacja i pomoc specjalistéw aby spowolinié postgp zmian
chorobowych. W pézniejszym etapie chorzy wymagaja bardzo intensywne] opieki, sprzetu .
reha:bilitacyjnego, medycznego, czy dostosowania pomieszczeri do opieki nard unieruchomiong chorg
osoba. :

najblizsze sasiedztwo (bsiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)

gmina ) B wojewddztwo

kilka gmin kilka wojewdédztw

powiat caty kraj

kilka powiatow poza granicami kraju -
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rileodpiatnej organizacji-w okresie sprdwoédawczyfh,?Wraz ze:
wskaz'an/"em' sfer/y dzintalnosci pozytku publicznego, o ktdrych
‘mowd w art, 4 ust;1 ustawy z dnia 24 kwiethia 2003 r.:0 dz:afa/nos'c'i

1536,z pozn zm:), a takze kodu/ow: PKD 2007
odpowmdajqcega/ych tej dz:afalnosa JesI/ orgamzac;a prowadzt

3.2 Nalezy podaéiaformacie nd temat prégdmibtuvd_zidt‘afnqsa il

pozytku, pubhcznego Io wolontariacie:{Dz. U, Z 2010, Nr234, poz‘ )

publicznego

Sfera dziatalnosci ppiytku

Przedmiot dziatalnoscl

I Numer Kodu (PKD)

“|ochrona i promocja
zdrowia, w tym dziatalnosé

lecznicza w rozumieniu

' ustawy z dnia 15 kwietnia

- 12011 r. o dziatalnosci
|leczniczej (Dz. U. 22015 1.

|poz. 618, 788 1 905)

Stowarzyszenie
Uratujmy Zycie to idea

wspdinego dziatania na |

rzecz pomocy dzieciom
dotknigtych
nieuleczalnmymi .
rzadkimi chorobami
lizosomalnymi. W
szczegdlnoscl skupiamy
sie na pomocy dzieciom
chorym na
Mukopolisacharydoze
typ Il zwanej tez
choroba Sanfilippo.
Dzieci te wymagaja
intensywnej
rehabilitacji, zakupu
jekarstw, sprzetu
rehabilitacyjnego i
medycznego. Choroby
te majg charakter
postepujacy i niestety
w zdecydowanej
wiekszosci przypadkéw
sa to choroby
nieuleczalne
powodujgce zgon.
Wskazana jest jedynie
intensywna
rehabilitacja i pomoc
specjalistow aby
zachamowac postepy
choroby.

86.90.E
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dziatalno$é na rzecz oséb
niepetnosprawnych

T PR
aw ‘ :

Pomoc spoteczna dla
0s6b .
niepetnosprawnych,
zakup lekow, sprzetu
rehabilitacyjnego oraz
ratujgcego 2ycie, optata
zajec rehabilitacyjnych,
nagrywanie materiatéw
instruktazowych dla
rodzicow i
rehabilitantdw.
Informowanie
spoteczeristwa o
chorobie i
ewentualnych
mozliwosciach ich
leczenia, informacje o
prawach pacjentéw do
opieki medycznej,
zakupu sprzetu
rehabilitacyjnego.
Stowarzyszenie
Uratujmy Zycie podjeto
prébe walki o poprawe
jakosci zycia dzieci
dotknietych przez
choroby rzadkie. To
ciagta wspétpraca ze
specjalistami i edukacja
w zakresie rehabilitacjii
opieki nad pacjentem
dotknietym przez
choroby lizisomalne.

88.10.Z
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5 2 Nalezy podac /nformaqe natemit, przedm:otu dztalafnosc:
gospodarczej organizacji wraz z opiserm tej dziatalnosei w. okresre
sprawozdawczyrm; d-takze kodu/ow PK_D 2007 -

odpowiatlajgcego/ych:tej dziatalnosci: Jesli organizacja prowadzi
wigcej niz 3 radzaje dzrafalnosc: gospodarczej, nalezy poda¢

1. tgczna kwota przychod6w

609,520.24 zt

-a.')‘-Priydho'dy*z:dzia’:alnoé £

602,711.08 zt

. b) Praychody z dziatainosc od

0.00 zt

) Przychody 2 dziatainoécl gospodarcze]

0.00 zt

d)Przychodyfinansowe

6,809.16 zt

e qubs‘ta’re;-przyfch.ody .

0.00 zt

432,083.67 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

170,627.41 zt

0.00 zt

130,507.09 zt

40,120.32 zf{

0.00 zt

0.00 z¢

0.00 z
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322,071.32 24

6,809.16 zt

0.00 zt{
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438,255.71 zt

1|iekarstwa 279,595.58 zt
2 |rehabilitacja 54,606.00 zt
3|sprzet medyczny 104,054.13 zt

496,574.85 zt

375,154.04 zt

438,255.71 2t

375,154.04 24|

0,00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

56,427.95 zt

1,891.19 24|

0.00 zt

6,395.00 zt

164,455.37 zt

0.00 z¢

[~ zpodatku od nieruchomosci

z podatku dochodoWego od 0s6b prawnych

112,945.39 zt|"
0.00 z
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6.08 #
0.00 zt
0.00 zt
0.00 z!

" Tak

radiofonii i telewu]l o proWadzon ‘
& Wig

ust, 1 ustawy z dma 29 grudm '
pozn zm )

I~ wiasnosé

3, Organlzaqa korzystafa prawnienia do nabyciana szczegdlnych zasadach
prawa wiasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu .. 1 najem
Skarbu Panstwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na

breferencyjnych warunkach z:podmiotami-publicznymi umowy uzytkowania, I uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia przystuguje jej-w odniesienit‘do tych ’ o0

nieruchomosci nastquqce prawo: T uzyczenie

- | dzierzawa

Z(I\jalez’y WS’(aZaé.fednq b Wf@CEJfPOZ};Cjb‘i? i 5
| | LR W nie korzystata

1.1, Liczba osdb zatrudnionych w. organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzinalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunky: 0.0 0sb
pracy (etatiib czes¢ etutu} W okres:e spmwozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zutrudn/one w.
orgamzac;:) i

1 2 Przemetna l|c ba zatrudmonych W orgamzaqx na: podst w1e stosunku pracy w:przel

pefne etaty

{Aby. okresli¢ przecigtne za 0.0 etatéw

T Hie

35.00 os6b fizycznych

0.00 0séb prawnych
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£ Tak

& Nie.

0.00 oséb

0.00 oso6b

0.00 osob

0.00 oséb

0.00 osob

0.00 osob

0.00 osob

- 0.00 os6b

. 0.00 os6b

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

0.00 zt

o -0.00z

liczine

0.00 zt

0.00 zt|

0.00 zt

0.00 z
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4. Wysokosé prze’tnetnego mlesm;cznego wynagrodzema (brutto) wypm‘aconego cztonkom organu
zarzadzajacego organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnlcze, nagrody; premle iinne: . :
'Swiadczenia oraz umowy cywilnoprawne ES 0.00 zt
Aby okresli¢ przecietne nilesieczne wynagrodzenie nalezy: 1. zsumowa¢ wszystkie kwaty wynugrodzen wypfm:one w. c:qgu :
roku sprawozdawczego (wiiczajac wyndgrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne $wiadczenia oraz umowy -
cywilnoprawne); 2. podzre:’;c zsumowang kwate przez 12 (miesiecy) ‘ o

5 Wysokosé przecigtnego mlesu-;cznego wynagrodzema (brutto) wypfaconego cz’ronkom @rganu

;kontroh lub nadzoru, wliczajgc wynagrodzenle zasadnlcze, nagrody, 3 0.00 zt
umowy cywilrioprawne '
(patrz komentarz do punktu 4)
niz organu zarzadzajqcego, kontroh lub: nadzoru' organow orgamza 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie i inni ’wnadczema oraz umowy cywulnoprawne '
(pdtrz komentarz do punktu 4) :
orgamzaql wllczajqc wynagm Z ; 0.00 zt
$wiadczgeym ustugina podstaw;e umowy cywﬂnoprawnej '
{patrz komentarz do punktu 4)
8. Wysokosc najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyp’raconego cztonkom or _

0.00 zt

zarzadzajgcego, wliczajac wynagrodzeme zasadmcze, nagrody, premle i lnne swmdczema oraz
umowy cywnlnoprawne :

9 Wysokost: hajwyzszego I’HIESIQCZI’legO wynagrodzenia {brutto): wyp’faconego catonkom. organt.
kontroli 1ub-nadzoru, whczajqc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i mne sw1adczema oraz: 0.00 zt
umowy: cywnlnoprawne §

10 Wysokosc najwyzszego mwstqcznego wynagrodzema (brutt wypfa nego cz’;enko '
niz-organu zarzqdzajacego, Kontralilub nadzoru,-organdw org: T

W 0.00 zt
zasadnicze, nagrody, premie 1 lnne SWIadczema oraz. umowy cywﬂnoprawne =

0.00 zt

12! Dodatkowe uwagl dotyczqce wynagrq : :
{Mozna padzlellc Sie z opiniq publiczng dodatkowym uwagaml dotyczqcym/

pazionmu lub konstrukql Wynagradzen w-organizacji, wowczas nafezy wpisac
te uwagi w.przygotowane pole)

2 lnformaqa na: temat g%ownych'rea lzowanych zadan i I<wot dota_ jiiotr
(Nalezy podac nazwe zadania, jego gfowny( -e) cel(- e), nazwe organu udz/elajqcego dotac oraz kwotg przyznanej datac :

Nazwa organu udZIelaJacego dotagji

Lp TNazwazadama o eel(s )zadama
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Andrzej Labno /skarbnik/ 22-06-
2017
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