Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2021

e Formularz nalezy wypetni¢ 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 (--—).

Data zamieszczenia sprawozdania

1. Nazwa organizacji

2022-10-16

STOWARZYSZENIE ZESPOtU WILLIAMSA

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo DOLNOSLASKIE Powiat DZIERZONIOWSKI
kontaktowe

Gmina BIELAWA Ulica UL. POCZTOWA Nr domu 6 Nr lokalu

Miejscowosc BIELAWA Kod pocztowy 58-260 Poczta BIELAWA Nr telefonu

Nr faksu E-mail zespol.williamsa@gmail.com Strona www www.zespolwilliamsa.org
3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym |2008-01-10

4. Dafta uzyskania statusu organizacji pozytku 2009-02-06

publicznego

5. Numer REGON 22054518900000 6. Numer KRS 0000296776

Rewizyjnej

7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Patryk Zdzistaw Siatkowski | Prezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Aleksandra Sobieska Wiceprezes Zarzadu TAK
Listewnik
Aleksandra Weronika Front |Cztonek Zarzadu TAK
Aneta Sliwka Cztonek Zarzadu TAK
Anna Trzcionka Czyz Cztonek Zarzadu TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji LG U erE o AUl el BB EO LS
Ryszard Czyz Przewodniczacy Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub .
nadzoru) Romana Adamczewska Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
Anna Kukulska Cztonek Komisji TAK
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1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje
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1. Na poczatku roku 2021 roku Zarzgd kontynuowat rozpoczete w 2019 roku dziatania w celu dodrukowania naszej
ksigzki ,Medycyna Elfow — Kompendium wiedzy o Zespole Williamsa”. Dla ograniczenia kosztéw nie byto to wydanie
drugie, a dodruk wydania pierwszego co w catosci kosztowato 4478,46 zt za 300 egzemplarzy.

2. Zarzad z obawami $ledzit informacje i ostrzezenia dotyczace sytuacji epidemicznej i zwigzanych z nig
ograniczeniach w zakresie organizacji wydarzen publicznych. W poczgtkach marca podjeto decyzje o odwotaniu
Zjazdu. Wzorem roku 2020 przystgpiono do planowania konferencji i Walnego Zebrania Cztonkéw Stowarzyszenia
on-line. O wszystkich decyzja i obawach Zarzad informowat Czionkdw za pomocg strony internetowej i profilu FB.
Zarzad peten obaw z wytchnieniem przyjat liczne stowa wsparcia swiadczgce o poparciu podjetych dziatan przez
Cztonkéw Stowarzyszenia.

3. Na poczatku marca na kanale Youtube Zarzgd opublikowat film ,Zycie Elfa to nie bajka” autorstwa Aleksandry
Sobieskiej-Listewnik, ktory byt rozwinieciem prezentaciji wygtoszonej na Uniwersytecie Medycznym w Poznaniu w
roku poprzednim. Filmik ten jest adresowany nie tylko dla opiekunéw oséb z ZW ale i dla studentéw i wszelkich os6b
zainteresowanych tg tematykg zawodowo.

4. Z poczatkiem marca poinformowalismy na profilu FB o rozpoczeciu akcji majgcej na celu aktualizacje danych
Czlonkéw Stowarzyszenia. Akcja polegata na kontakcie telefonicznym Zarzadu ze wszystkimi Cztonkami
Stowarzyszenia. W jej wyniku okazato sie, ze z czescig 0osdb nie udalto sie skontaktowac, czes¢ oséb nie utozsamia
sie ze Stowarzyszeniem i nie zyczy sobie kontaktu, jednak zdecydowana wiekszo$¢ z radoscig przyjeta inicjatywe.
Zarzad bez pisemnej informacji nie wykresla nikogo z listy cztonkéw Stowarzyszenia.

5. 20 marca 2021 odbyta sie on-line konferencja Stowarzyszenia ,Diagnostyka, leczenie oraz problemy medyczne
0s6b z Zespotem Williamsa”. Nasi Przyjaciele: prof. dr hab. n. med. Jolanta Wierzba, prof. dr hab. n. med. Robert
Smigiel oraz dr n. med. tukasz Szmygel przedstawili podstawowe informacje medyczne o Zespole Williamsa,
poszerzyli naszg wiedze o nowinki i oczywiscie odpowiedzieli na pytania.

Konferencja byta tez mozliwo$cig do wirtualnego spotkania naszych podopiecznych.

6. 25 marca 2021 na kanale YT opublikowany zostat kolejny film pt. Diagnoza i co dalej — Zespot Williamsa”
autorstwa Aleksandry Front. Film ten skierowany jest do rodzicow/opiekunéw oséb z ZW. Mozna w nim odnalez¢
informacje gdzie szuka¢ wsparcia po diagnozie, gdzie znalez¢ informacje o chorobie, jakich lekarzy specjalistéw
nalezy odwiedzi¢ i na jakie aspekty prawne nalezy zwréci¢ uwage.

7. Dnia 20 maja za naszym francuskim odpowiednikiem wzieli§my udziat w dniu $wiadomosci o Zespole Williamsa. Z
tej okazji opublikowane zostaty 2 prezenty. Pierwszy to inspiracja naszego francuskiego odpowiednika Association
du syndrome de Williams. Byt to kolaz zdje¢ naszych polskich podopiecznych. Udato sie zebra¢ 52 zdjecia. Drugi
prezent to link do albumu, gdzie mozna nie tylko obejrze¢ przystane zdjecia, ale réwniez przeczyta¢ w opisach
fotografii informacje o naszych pieknych Pannach, przystojnych Mtodziehcach i uroczych Dzieciakach.

8. W sobote 26 czerwca na platformie ZOOM odbyto sie spotkanie z psychologiem dr. Arkadiuszem Manskim.
Tematykg spotkania byto "Wchodzenie w dorosto$¢ oséb z ZW". Po spotkaniu odbyto sie Zebranie Walne Cztonkow
Stowarzyszenia w formie online na tej samej Platformie.

9. Termin obowigzku sprawozdawczego zostal przesuniety na 15 pazdziernika w zwigzku z czym, dopetniajgc
obowigzku ustawowego, na stronie internetowej Stowarzyszenia, w zaktadce "zasoby", udostepnione zostaty
sprawozdania finansowe za rok 2020, bilans, rachunek zyskéw i strat oraz sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego w roku 2020. https://www.zespolwilliamsa.org/resources/#reports

10. W dniach 10-11 grudnia 2021 na zaproszenie UCK GuMed uczestniczyliSmy w konferencji "Dorostos¢ oséb z
chorobami rzadkimi". W spotkaniu z ramienia Stowarzyszenia brali udziat Aleksandra Sobieska-Listewnik i Patryk
Siatkowski.

11. W wyniku nawigzanych rozmoéw na gdanskiej konferencji przystgpiliSmy do projektu testowania Paszportu
Pacjenta.

Ponadto w 2021 roku Stowarzyszenie prowadzito dotychczasowe dziatania:

Stowarzyszenie utrzymywato dziatalno$¢ medialng za posrednictwem strony internetowej, profilu Facebook wraz z
grupa zamknietg prowadzong i moderowang przez czionkéw Stowarzyszenia.

Stowarzyszenie wysytato do swoich podopiecznych kartki urodzinowe. Zajmuje sie tym lwona Grys.
Stowarzyszenie jest cztonkiem Europejskiej Federacji Stowarzyszen Zespotu Williamsa (FEWSSA). Skifadka
cztonkowska wynosi 25 euro rocznie.

Zarzad Stowarzyszenia prowadzit liczng korespondencje e-mail oraz telefoniczng ze swoimi cztonkami i z innymi
osobami zainteresowanymi zespotem Williamsa.

Stowarzyszenie w 2021 roku posiadato status organizacji pozytku publicznego (OPP) i widnieje w bazie www.ngo.pl
— portalu organizacji pozarzadowych.

W 2021 roku z tytutu 1% podatku od os6b fizycznych za rok 2020 wplyneto na konto Stowarzyszenia 63.848,80 zt (w
poprzednim roku byto to 49.259,77 zt), w tym na Subkonta 1% podopiecznych: 60.145,60 zt, a na Stowarzyszenie
3703,20 zi.

Na koniec 2021 roku Stowarzyszenie liczyto 178 cztonkéw, z czego 6 rodzin dotaczyto w 2021 roku.

Ksiegowos¢ Stowarzyszenia, za symboliczng optate, prowadzita ksiegowa pani lwonna Nieciecka.

Zaden z cztonkéw Zarzadu Stowarzyszenia, zgodnie ze Statutem Stowarzyszenia, nie pobierat wynagrodzenia za
swojg dziatalnosé.

Druk: NIW-CRSO, Data zamieszczenia w bazie sprawozdan OPP: 2022-10-16 3




1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej
przez organizacje dziatalnosci pozytku
publicznego

(Nalezy wskaza¢ jedng lub wiecej pozycji)

gmina
kilka gmin

powiat

(N I 6 O B

kilka powiatow

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

[] wojewddztwo
[] kilka wojewodztw
B caty kraj

[] poza granicami kraju

2.1

Liczba odbiorcéw dziatan organizacji

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

Osoby fizyczne

534

Osoby prawne

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

(Np.

Informacje na temat

zwierzeta, zabytki)

Brak, wytgcznie podopieczni dotknieci Zespotem Williamsa, ich rodziny, opiekunowie i terapeuci.

3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

& Tak
" Nie

3.2. Nalezy wskazaé nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych $rodkdw, 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

Lp.

Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

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

sfery

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)

Wydatki w ramach subkont prowadzonych dla
podopiecznych Stowarzyszenia Zespotu Williamsa, tj.
zajecia terapeutyczne (terapie relacji spotecznych,
terapie pedagogiczne, terapie integracji sensorycznej,
rehabilitacje i fizjoterapie ortopedyczne, terapie Sl,
rehabilitacje ruchowe w wodzie), treningi umiejetnosci
spotecznych, zajecia edukacyjne, turnusy
rehabilitacyjne, zakupy lekdw, zakupy obuwia
ortopedycznego, zakupy okularéw korekcyjnych i
pomocy edukacyjnych jak komputery, zestawy
stuchawek terapeutycznych, sprzetu komputerowego.

21 890,88 zt
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2 dziatalno$¢ na rzecz oséb Publikacja filméw ,Zycie Elfa to nie bajka” autorstwa 316,79 zt
niepetnosprawnych Aleksandry Sobieskiej-Listewnik, "Diagnoza i co dalej —
Zespdt Williamsa” autorstwa Aleksandry Front. Filmy te
skierowane sg do rodzicéw/opiekundéw oséb z ZW.
Mozna w nim odnalez¢ informacje gdzie szukaé
wsparcia po diagnozie, gdzie znalez¢ informacje o
chorobie, jakich lekarzy specjalistow nalezy odwiedzic¢ i
na jakie aspekty prawne nalezy zwréci¢ uwage.

20 marca 2021 odbyta sie on-line konferencja
Stowarzyszenia ,,Diagnostyka, leczenie oraz problemy
medyczne 0s6b z Zespotem Williamsa”. Konferencja
byta tez mozliwoscig do wirtualnego spotkania naszych
podopiecznych.

Dnia 20 maja obchodzilismy dzier swiadomosci o
Zespole Williamsa. Z tej okazji opublikowane zostaty 2
prezenty, kolaz zdjeé naszych podopiecznych oraz
album, gdzie mozna poznac naszych podopiecznych.
W sobote 26 czerwca odbyto sie spotkanie z
psychologiem dr. Arkadiuszem Manskim pt.
"Wchodzenie w dorosto$¢ oséb z ZW", oraz Zebranie
Walne Cztonkéw Stowarzyszenia w formie on-line.

3 pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom |Prowadzenie akcji informacyjnych dla rodzin 524,88 zt
i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz | dotknietych Zespotem Williamsa - dystrybucja
wyréwnywanie szans tych rodzin i oséb ulotek, kierowanie na konsultacje medyczne,

dystrybucja ksigzki "medycyna EIfow" i materiatow
informacyjnych, wsparcie informacyjne przed komisjami
orzecznictwa i wérdd lekarzy pierwszego kontaktu.
Uczestnictwo w konferencjach naukowych, sympozjach
dla lekarzy, studentéw medycyny i srodowisk
pacjenckich w celach edukacyjnych, poprawy stanu
wiedzy o Zespole Williamsa, $wiadomosci istnienia
schorzenia, oraz poprawy jego diagnostyki co ma
szczegoblne znaczenie na wczesnych etapie rozwoju.

" Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego & Nie

4.2. Nalezy wskaza¢ 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% podatku
dochodowego od oséb
fizycznych w ramach sfery

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ gospodarcza * Nie

5.2. Nalezy poda¢ informacje na temat przedmiotu dziatalnosci gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie sprawozdawczym, a takze
kodu(-6w) PKD 2007 odpowiadajqcego(-ych) tej dziatalnosci. Jezeli organizacja prowadzi wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat 3 gtéwnych rodzajow dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajgc od gfownego przedmiotu dziatalnosci

Lp. | Numer Kodu (PKD) Przedmiot i opis dziatalnosci
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1. taczna kwota przychoddéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 69 811,38 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 69 810,88 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0,00 zt
¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0,50 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrédet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychoddéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 562,00 zt

2.1. taczna kwota kosztéw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 27 211,01 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:

a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 26 369,34 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 743,06 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 98,61 zt

42 600,37 zt

4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych 63 848,80 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych wydatkowanej w 26 369 34 21
okresie sprawozdawczym ogétem !

w okresie sprawozdawczym (w szczegélnosci okreslone w pkt I1.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych

IRy

Wydatki w ramach subkont podopiecznych

21 890,88 zt

N

Dodrukowanie ksigzki ,,Medycyna Elfow — Kompendium wiedzy o Zespole Williamsa”

4 478,46 zt
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[T zpodatku dochodowego od oséb prawnych 0,00 zt
[ zpodatku od nieruchomosci
[T z podatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ 2 podatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji. |— z optaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od oséb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote) I— z optat sadowych
[T zinnych 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.

[~ wiasnosé
uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ uzy y
prawa witasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panstwa 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 uizyczenie
. L . " [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[+ nie korzystata

1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzgledni¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub 0 oséb
czesc etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jezeli obecnie nie sq juz zatrudnione w organizacji)

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 0,00 etatéw
poszczegdlnych miesigcach w okresie sprawozdawczym (wraz z utamkami odpowiadajqcymi 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)

1.3. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawnej 0 0séb
(Jezeli kilka uméw cywilnoprawnych byto wykonywanych przez jedng osobe, to dana osoba powinna byc policzona tylko raz)

& Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw C Nie

178 o0sdb fizycznych
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0 0s6b prawnych

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

3.1. Organizacja korzystata ze Swiadczenrn wykonywanych przez wolontariuszy -~
(Zgodnie z ustawq z dnia 24 kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie, wolontariuszami sq osoby Tak
wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z o Mie
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych $wiadczenie na rzecz organizacji w okresie
sprawozdawczym 0 0séb
(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 0,00 z
a) z tytutu umow o prace 0,00 zt
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej 0,00 zt
(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)

3. Wysokos¢ najwyzszego (jednostkowego) miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego
pracownikowi organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne 0,00 z
Swiadczenia, oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

" Tak

1. Organizacja realizowata zadania zlecone przez organy jednostek samorzadu terytorialnego & Nie
. o : : L © Tak

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

Organ kontrolujacy Liczba kontroli
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