Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2022

*  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

2023-07-16

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 Sgdowym |2008-01-10

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

publicznego

5. Numer REGON 22054518900000 6. Numer KRS 0000296776

7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Aleksandra Sobieska- Prezes Zarzadu TAK

pefnionej przez poszczegdinych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) | Listewnik
Patryk Zdzistaw Siatkowski |Wiceprezes Zarzadu TAK
Aleksandra Weronika Front |Cztonek Zarzgdu TAK
Aneta Sliwka Cztonek Zarzadu TAK
Anna Trzcionka-Czyz Cztonek Zarzadu TAK
Katarzyna Rabajczyk Cztonek Zarzadu NIE
Justyna Marzena Cztonek Zarzadu NIE
Konkiewicz

nadzoru)

8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub
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Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS

Ryszard Czyz Przewodniczacy Komisji TAK
Rewizyjnej

Romana Adamczewska Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Anna Kukulska Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

Natalia Chmielewska Cztonek Komisji NIE
Rewizyjnej

1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje
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1. Od poczatku roku 2022 roku Zarzad kontynuowat rozpoczete w 2019 roku dziatania w celu organizacji
wyczekiwanego X Ogolnopolskiego Zjazdu Stowarzyszenia Zespotu Williamsa.

2. Zarzad z obawami $ledzit informacje i ostrzezenia dotyczace sytuacji epidemicznej i zwigzanych z nig
ograniczeniach w zakresie organizacji wydarzen publicznych. Jednak z kohcem lutego 2022, definitywnie
zadecydowano o organizacji Zjazdu w formie spotkanie weekendowego, o ile pozwoli na to sytuacja geopolityczna.
3. Wiceprezes Stowarzyszenia, Aleksandra Sobieska-Listewnik dnia 26.02.2022 wzieta udziat w wydarzeniu
Spotkanie z Niespotykanymi Il Poznanski Dzien Choréb Rzadkich z prelekcja pt. ,Rzadki rodzic — wyzwania,
problemy i kierunki dziatan rodzica dziecka z chorobg rzadkg”

4. 20.05 za Europejskimi Stowarzyszeniami Zespotu Williamsa obchodzilismy Swiatowy Dzien Zespotu Williamsa. W
ramach wydarzenia propagowalismy informacje nt. Zespotu Williamsa w mediach spotecznosciowych przez
publikowanie swoich zdje¢ profilowych w ,ramce” wydarzenia.

5. W dniach 3-5.06.2022 odbyt sie dtugo wyczekiwany X Ogdlnopolski Zjazd Stowarzyszenia Zespotu Williamsa w
o$rodku ,Trzy Jeziora” w Wieleniu Zaobrzanskim. Czas powitan, rozméw i wymiany wrazen nie miat konca. W
wydarzeniu wzieto udziat 190 uczestnikéw i 45 wolontariuszy.

Nasi goscie, podczas sobotniej konferencji wystapili z wyktadami:

Dr Lukasz Szmygel — podstawowe wiadomosci po diagnozie,

Prof. Robert Smigiel — aktualne rekomendacje terapeutyczne,

Prof. Jolanta Wierzba — dorastanie Elfow,

Dr Matgorzata Musiorska — wyniki badan okulistycznych oséb z ZW, podsumowanie pracy doktorskiej,

Dr Arkadiusz Manski — orzecznictwo ZUS,

Dr Wojciech Strzelecki — muzykoterapia

W czasie trwania czesci oficjalnej naszymi podopiecznymi zajmowali sie wolontariusze i wyktadowcy:

Sabina Siwiec — terapia reki, zajecia z masami plastycznymi

Anna Sroda — zajecia muzyczne dla maluchéw,

Dr Wojciech Strzelecki — rozmowa o emocjach i problemach z miodzieza,

Studenci Akademii Nauk Stosowanych im. Stanistawa Staszica w Pile oraz studenci Panstwowej Wyzszej Szkoty
Zawodowej w Lesznie pod kierownictwem dr Moniki Stefaniak — zajecia sportowe i terapeutyczne,

Dr Wojciech Strzelecki, przedstawiciel Nordoff Robbins Polska — koncert, gdzie wykonawcami byli uczestnicy Zjazdu.
W sobotni wieczér odbyto sie Walne Zebranie Cztonkéw Stowarzyszenia Zespotu Williamsa podczas, ktérego Zarzad
i Komisja Rewizyjna przedstawit sprawozdanie z dziatalnosci oraz finansowe za rok 2021, na podstawie ktorego
uzyskaty absolutoria. Dyskutowano o sprawach biezgcych.

6. Termin obowigzku sprawozdawczego zostat przesuniety na 15 pazdziernika w zwigzku z czym, dopetniajgc
obowigzku ustawowego, ztozone zostaty sprawozdanie finansowe z roku 2021, bilans, rachunek zyskoéw i strat, oraz
sprawozdanie merytoryczne z dziatalno$ci organizacji pozytku publicznego.

7. Na przetomie pazdziernika i listopada Zarzad rozestat do podopiecznych posiadajgcych subkonto w
Stowarzyszeniu informacje nt. zebranych srodkéw w roku 2021.

8. W dniach 16-17 grudnia 2022 na zaproszenie UCK GuMed uczestniczyliémy w konferencji *Zycie z chorobg
rzadkg”. W spotkaniu z ramienia Stowarzyszenia brali udziat Aleksandra Sobieska-Listewnik i Patryk Siatkowski.

Ponadto w 2022 roku Stowarzyszenie prowadzito dotychczasowe dziatania:

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

Stowarzyszenie wysytato do swoich podopiecznych kartki urodzinowe.

Stowarzyszenie jest cztonkiem Europejskiej Federacji Stowarzyszen Zespotu Williamsa (FEWSSA). Sktadka
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 2022 roku posiadato status organizacji pozytku publicznego (OPP) i widnieje

w bazie www.ngo.pl — portalu organizacji pozarzagdowych.

Na koniec 2022 roku Stowarzyszenie liczyto 188 czionkdw, z czego 10 rodzin dotgczyto w 2022 roku.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie$, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [0 gmina [] wojewddztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéow [] poza granicami kraju
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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

540

Osoby prawne

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

(Np.

Informacje na temat

zwierzeta, zabytki)

3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

Brak, wytgcznie podopieczni dotknieci Zespotem Williamsa, ich rodziny, opiekunowie i terapeci

&+ 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 o0sdb 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 i inne

24 000,00 zt

dziatalno$¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Celem dziatania Stowarzyszenia w roku
sprawozdawczym 2022 na rzecz osob
niepetnosprawnych byto w gtéwnej mierznie:
organizacja spotkan z podopiecznymi, rodzicami,
cztonkami stowarzyszenia, lekarzami jak réwniez
corocznych zjazdéw organizacji, ktére stanowia
mozliwosé spotkania, wymiany doswiadczen, integracji
srodowiska, przedyskutowania najistotniejszych
zagadnien.

Wsparcie podopiecznych i opiekundw w postaci
zaopatrzenia w materiaty edukacyjne i informacyjne,
opinie i zaswiadczenia na komisje orzecznicze.

1500,00 zt

pomoc spoteczna, w tym pomoc rodzinom
i osobom w trudnej sytuacji zyciowej oraz
wyréwnywanie szans tych rodzin i oséb

W roku sprawozdawczym 2022, Stowarzyszenie w
ramach dziatania na rzecz pomocy spotecznej wsparto
podopiecznych oraz ich rodzicow w zakresie
wyposazenia niezbedne w pomoce edukacyjne takiej jak
stuchawki terapeutyczne, materiaty higieny osobistej w
przepisane w ramach leczenia ortodontycznego, sprzet
konieczny do rehabilitacji, leczenie, optacenie wizyt
lekarskich u specjalistow, zakup srodkdw leczniczych,
produktéw leczniczych wynikajacych z koniecznosci
podjetych terapii u podopiecznych. Optacenie kolonii
letnich oraz zimowych.

4 000,00 zt
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* Tak
4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego O Nie

4.2. Nalezy wskaza¢ 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
nich przedmiotem dziatalnosci

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

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

Organizacja dorocznego zjazdu Stowarzyszenia

Zespotu Williamsa - pobyt podopiecznych z

opiekunem.

Zakup materiatéw edukacyjnych, pomocniczych,

zakup i druk swiadectw uczestnictwa dla

. . , uczestnikdw, zakup i dodruk zaswiadczen dla

dziatalnos¢ na rzecz oséb . L L

1 niepetnosprawnych onontarluszy, sponsorow | darczyncow. 4 800,00 zt
Opfacenie transportu w obie strony dla grupy

wolontariuszy, tj. studentéw wraz z opiekunami z

Kota naukowego Fizjoterapii Akademii Nauk

Stosowanych, oddziat w Lesznie. Optacenie pobytu

dla gosci i prelegentéw biorgcych udziat w

wydarzeniu.

Organizacja zorganizowata coroczne spotkanie pt.
X Ogolnopolski Zjazd Naukowo-Edukacyjny
Stowarzyszenia Zespotu Williamsa w Wieleniu
Zaobrzanskim w miesigcu czerwcu 2023r. W
ramach zorganizowanego spotkania
Stowarzyszenia Zespotu Williamsa optacito pobyt
dziaftalnosc¢ na rzecz dzieci i mtodziezy, |rodzenstwa, rodzicéw i dalszej rodziny swoich

w tym wypoczynek dzieci i mtodziezy |podopiecznych jak rowniez oséb ktore wyrazity
zainteresowanie tematykg ZW Grupa
zainteresowanych obejmowata lekarzy,
terapeutdw, psychologdw jak réwniez i
praktykantéw z zakresu réznych dziedzin nauki, w
ktorych temat choréb genetycznych jest
poruszany i ma wptyw na dziatalnos¢

4 000,00 zt

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ gospodarcza * Nia

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 rodzajéw dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodow), zaczynajqc od gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

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

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskdéw i strat) 99 975,56 zt
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a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 59 935,56 zt
b) przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 40 040,00 zt
¢) przychody z dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0,00 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrodet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychoddw z darowizn (od 0séb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 52 305,52 zt
N
2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 95512,62 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 46 251,23 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 49 261,39 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 zt
d) koszty administracyjne 0,00 zt
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 zt
4 462,94 zt
4.1. Przychody z 1% podatku dochodowego od oséb fizycznych 49 848,50 zt

4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzacej z 1% podatku dochodowego od o0sdb fizycznych wydatkowanej w

. , 45 440,21 zt
okresie sprawozdawczym ogotem

4.3. Dziatania, w ramach ktdrych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1% podatku dochodowego od 0sdb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

1|Wydatki w ramach subkont podopiecznych 45 440,21 zt

z podatku dochodowego od 0séb prawnych 0,00 zt

z podatku od nieruchomosci

z podatku od czynnosci cywilnoprawnych

1. Organizacja korzystata z nastepujgcych
zwolnien

(Nalezy wskazaé jednq lub wiecej pozycji.

W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0s6b
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote)

z podatku od towardéw i ustug
z optaty skarbowej

z optat sgdowych

El B B B B B B

z innych zwolnien, jakich:

<

nie korzystata
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2. Organizacja korzystata z prawa do nieodptatnego informowania przez jednostki publicznej
radiofonii i telewizji o prowadzonej dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego, zgodnie z art. 23a
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

" Tak
& Nie

[T wtasnosé

uzytkowanie wieczyste

3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach [ uzy y
prawa wtasnosci 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 uzyczenie

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

¥ nie korzystata

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)

0 oséb

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 odpowiadajqgcymi 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 doktadnosciq do 2 miejsca po przecinku)

0,00 etatéw

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

3.1. Organizacja korzystata ze $wiadczen 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)

& Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw O Mie
188 0sdb fizycznych
2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego
0 0s6b prawnych

& Tak
" Nie

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych 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)

46 0s6b
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1.taczna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 z

a) z tytutu umow o prace 0,00 z

b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0,00 zt

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajac wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom
Swiadczgcym 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¢ zsumowang kwote przez 12 (miesiecy) 3. podzieli¢ przez liczbe pracownikow)

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

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

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

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Aleksandra Sobieska-Listewnik
Patryk Zdzistaw Siatkowski

2023-07-16
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