Roczne uproszczone sprawozdanie merytoryczne z dziatalnosci
organizacji pozytku publicznego
Ministerstwo Rodzin,
Pracy i Polityki
Spotecznej za rok 2017

*  Formularz nalezy wypetnic w jezyku polskim;

*  Sprawozdawca wypetnia tylko przeznaczone dla niego biate pola;

e W trakcie wypetniania formularza istnieje mozliwos¢ dodawania wierszy oraz zawijania tekstow w polach;

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

Data zamieszczenia sprawozdania 2018-06-28

I. Dane organizacji pozytku publicznego

1. Nazwa organizacji POLSKIE STOWARZYSZENIE OSOB CHORYCH NA DYSTONIE
2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo  SLASKIE Powiat M. KATOWICE
kontaktowe
Gmina M. KATOWICE Ulica MEDYKOW Nr domu 14 Nr lokalu -
Miejscowos¢ KATOWICE Kod pocztowy - Poczta KATOWICE Nr telefonu 503453399
Nr faksu E-mail Strona www www.dystoniapolska.pl
jacek.partyka@dystoniapolsk
a.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym

4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku

publicznego 2013-11-14
5. Numer REGON 24186564400000 6. Numer KRS 0000376603
7. Sktad organu zarzadzajgcego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji lacek Partyka Prezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych czfonkow organu zarzqdzajqcego) |t ukasz Kaczmarczyk Skarbnik TAK
Adam Kalinowski Sekretarz TAK
Krzysztof Janota Cztonek Zarzadu TAK
Zygmunt Zawada Cztonek Zarzadu TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji [0 ) TPl FiE Aoty @9 155
Tomasz Drapata Przewodniczacy Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub 3 .
nadzoru) Witold Poset Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
Jerzy Kowol Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej
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Il. Charakterystyka dziatalnosci organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego

1.1. Opis gtéwnych
dziatan podjetych
przez organizacje

Stowarzyszenie udziela nadal wsparcie osobom chorym na dystonie i ich najblizszym poprzez
popularyzacje wiedzy o dystonii oraz pomoc we wskazaniu miejsc uzyskania mozliwie najlepszej
specjalistycznej opieki lekarskiej. Stowarzyszenie stara sie reagowac na wszelkie zgtaszane przez
chorych uwagi na temat ograniczen w dostepie do wysoko specjalistycznych procedur lekarskich.
W roku 2017 stowarzyszenie kontynuowato dziatalnos$¢ poprzez strone internetowa:
www.dystoniapolska.pl

Statystyki oficjalnej strony internetowej stowarzyszenia:

Statystyki odwiedzin w szacunkach za 2017:

Odwiedziny: 10 856

Unikalni uzytkownicy: 7 983

Odstony: 25 359

Urzadzenia - 54,41 % komputery stacjonarne, i az 45,59% urzadzenia mobilne

Prowadzimy state forum stowarzyszenia na facebooku: www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie,
gdzie chorzy oraz ich opiekunowie czy rodziny mogg wymienia¢ sie informacjami i wtasnymi
doswiadczeniami, a takze organizowad sie w grupy wsparcia - na koniec grudnia 2017 liczba polubien
wyniosta w przyblizeniu 385.

Sekretarz stowarzyszenia Adam Kalinowski prowadzi (od 2016) preznie dziatajaca grupe wsparcia na FB.
Jest to grupa zamknieta, gdzie cztonkowie moga wymieniac sie swoimi doswiadczeniami i wzajemnie
sie wspiera¢ w trudnych chwilach choroby. Grupa ta jest oficjalng grupg stowarzyszenia.

Na dzien koniec grudnia 2017 grupa liczyta juz 261 cztonkéw bedacych w ciggtym wzajemnym
kontakcie.

Rodzaje dystonii wsréd cztonkdw grupy w oparciu o ankiete przeprowadzong wsrdd cztonkéw:

e Dystonia szyjna (kurczowy krecz karku): 61 cztonkow

¢ Dystonia uogdlniona: 29 cztonkow

e Kurcz powiek: 14 cztonkéw

¢ Dystonia krtaniowa: 6 cztonkéw

e Zaden - choruje kto$ z rodziny: 6 cztonkéw

e Kurcz pisarski: 5 cztonkéw

¢ Dystonia potowiczna: 2 cztonkdw

¢ Inna dystonia: 6 cztonkdw

¢ W trakcie diagnozy: 1 cztonek

Nieznany (nie wzieto udziat w ankiecie): 131 cztonkdéw

Stowarzyszenie zaangazowato sie w Europejski program wspierajacy chorych na dystonie MyDystonia —
aplikacje, ktéra ma na celu ufatwi¢ komunikacje pacjentéw ze specjalistami i w rezultacie poprawié¢
efekty leczenia:

- ttumaczenie, wydruk i dystrybucja wsrdd pacjentéw i lekarzy na terenie catej Polski - 3 rodzajow
ulotek MyDystonia (przy czesciowej pomocy finansowej firmy MERZ) - taczny naktad 6 000 szt.

- sekretarz zarzagdu Adam Kalinowski rozpoczyna negocjacje z zarzgdem Dystonia Europe (wtascicielem
aplikacji) o wprowadzenie polskiego jezyka do projektu, pojawia sie realna szansa na wprowadzenie
jezyka polskiego w przysztosci.

Filmy z instruktazem korzystania z aplikacji:

- https://www.youtube.com/watch?v=SP7CbecbWClI
- https://www.youtube.com/watch?v=2Wofujx8TjA

- https://www.youtube.com/watch?v=QFFb-QrgAZc

Stowarzyszenie prowadzito aktywnie kanat na You Tube:
https://www.youtube.com/channel/UC1wxRx6hsgAxduTyFhIUF5A

Do konica 2017 zostaty stworzone w ramach bezptatnej pracy wolontariackiej filmy dotyczace dziatan
informacyjno-edukacyjnych na temat dystonii m.im. (tgcznie 6 filmdéw):

- https://www.youtube.com/watch?v=klUxU1ncXuw

- https://www.youtube.com/watch?v=sBi8-ROCOBQ

Stowarzyszenie udzielifto pomocy ponad 40 pacjentom drogg elektroniczng, jako mailowe porady oraz
okoto 20 cztonkom grupy wsparcia poprzez rozmowy telefoniczne.
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Stowarzyszenie jako oficjalny cztonek Dystonia Europe (wczes$niej Europejskiej Federacji Dystonii),
nadal kontynuuje wspétprace z Dystonia Europe:

- cztonkowie stowarzyszenia (2 cztonkdéw zarzgdu) uczestniczyli w konferencji D-Days w Rzymie

w maju 2017 roku:
http://dystoniapolska.pl/wp-content/uploads/2017/12/Biuletyn_D-Days_2017_Rzym_maj_PL.pdf
- nasz sekretarz Adam Kalinowski zostat cztonkiem zarzadu Dystonia Europe w maju 2017 r.

- w ramach wspotpracy przettumaczono na jezyk polski i opublikowano na stronie stowarzyszenia 2
newslettery (wiosna-lato oraz jesie--zima) Dystonia Europe opisujgce i dzielgce sie wiedzg europejska z
pacjentami z Polski:
http://dystoniapolska.pl/wp-content/uploads/2017/12/PL-Biuletyn-Wiosna-2017-oryginal.pdf
http://dystoniapolska.pl/wp-content/uploads/2018/02/Biuletyn-Dystonia-Europe-Jesie%C5%84-
2017.pdf

Prezes stowarzyszenia udzielit wywiadu w magazynie Swiat mézgu:
https://sklep.neuropozytywni.pl/kwartalnik-swiat-mozgunr-1-10-2017-p-57.html
https://www.facebook.com/DystoniaStowarzyszenie/posts/1242972505818519

Stowarzyszenie pozyskato dotacje z Firmy IPSEN Poland w kwocie 9012,24 ztotych, ktdra zostata
przeznaczona na nowa strone www oraz udziat w D-Days w Rzymie i spotkaniu z Dystonia Europe.
http://dystoniapolska.pl/wp-content/uploads/2017/12/Biuletyn_D-Days_2017_Rzym_maj_PL.pdf

[] najblizsze sgsiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysiétek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [1 gmina [] wojewodztwo
przez organizacje dziatalnosci pozytku [ kilka gmin [ kilka wojewodztw
publicznego
(Nalezy wskazac jedngq lub wiecej pozycji) D powiat E caty kraj

[] kilka powiatéw Bf poza granicami kraju

2. Informacja dotyczaca liczby odbiorcow dziatan organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym

2.1. Liczba odbiorcéw dziatan organizacji Osoby fizyczne 8700

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

Osoby prawne 0

2.2. Informacje na temat

innych (niz wymienionych w
pkt 2.1) odbiorcow, na rzecz
ktorych organizacja dziatata

(Np. zwierzeta, zabytki)

3. Informacja dotyczaca przedmiotu dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie
sprawozdawczym

(¥ Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego C Nie

3.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkosci wydatkowanych Srodkdw, 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
(Dz. U. 22010 r. Nr 234, poz. 1536, z pézn. zm.), zaczynajqgc od
najwazniejszej wraz z odnoszgcym sie do nich przedmiotem
dziatalnosci
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Sfera dziatalnosci pozytku publicznego

Przedmiot dziatalnosci

ochrona i promocja zdrowia

Stowarzyszenie
kontynuowato w 2017 roku
promocje aplikacji dla oséb
chorych na dystonie pod
nazwa "MyDystonia".
Aplikacja ta jest dostepna
bezptatnie do pobrania na
smartfony lub komputery
poprzez strone internetowa
www.mydystonia.com
Aplikacja jest formg
elektronicznego dziennika
pacjenta, ktéry umozliwia
monitorowanie
symptomow choroby i tego
jak wptywajg one na
codzienne zycie chorego.
Program ten ma utatwié
komunikacje pacjentow ze
specjalistami i w rezultacie
poprawic efekty leczenia.
Przettumaczone zostaty na
jezyk polski 3 typy broszur
informacyjno-edukacyjnych
zarowno dla pacjentow jak i
lekarzy oraz specjalistéw
fizjoterapeutow
(rehabilitantéw). Broszury
te zostaty wydrukowane
oraz rozdystrybuowane
wsrad pacjentow i
placéwek medycznych na
terenie catej Polski.
Stowarzyszenie
przygotowato filmy
instruktazowe dotyczace
uzywania aplikacji
MyDystonia, ktdre zostaty
opublikowane na kanale
YouTube stowarzyszenia.
Zarzad stowarzyszenia
rozpoczat negocjacje z
patronem aplikacji Dystonia
Europe dotyczace
wprowadzenia polskiego
jezyka do tego projektu.
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dziatalnos¢ na rzecz oséb
niepetnosprawnych

Stowarzyszenie
zaktualizowato pod
wzgledem informacyjnym
oraz dostepnosci dla osob
niepetnosprawnych strone
internetowa
www.dystoniapolska.pl
(strona responsywna,
przyjazna dla osob z
dystonig powiek -
mozliwos¢ zmiany
kontrastu) w oparciu o
wiedze zdobytg podczas
konferencji naukowej
Dystonia Europe D-Days w
Rzymie, w maju 2017.
Podczas konferencji udato
sie pozyskac informacje na
temat najnowszych odkry¢
na polu leczenia, badan
oraz rehabilitacji dystonii.
Pozyskane tematy m.in:
nowa klasyfikacja i definicja
dystonii; przyczyny i
mechanizmy
patofizjologiczne w
Dystonii; terapia toksyng
botulinowg w leczeniu
dystonii; niemotoryczne
objawy dystonii -
przekazalismy chorym
poprzez strone www i na
Facebooku.

4. Informacja dotyczaca przedmiotu dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego organizacji w okresie sprawozdawczym

" Tak

4.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ odptatng pozytku publicznego = Nie
Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci

4.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz trzy najwazniejsze, pod
wzgledem wielkosci wydatkowanych Srodkdw, sfery dziatalnosci
pozytku publicznego, o ktérych mowa w art. 4 ust.1 ustawy z dnia 24
kwietnia 2003 r. o dziatalnosci pozytku publicznego
i 0 wolontariacie, zaczynajgc od najwazniejszej wraz z odnoszgcym
sie do nich przedmiotem dziatalnosci
5. Informacja dotyczaca dziatalnosci gospodarczej organizacji w okresie sprawozdawczym

" Tak
5.1. Organizacja prowadzita dziatalnos$¢ gospodarcza % Nie

Numer Kodu (PKD)

Przedmiot i opis dziatalnosci
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5.2. Nalezy podaé informacje na temat przedmiotu dziatalnosci
gospodarczej organizacji wraz z opisem tej dziatalnosci w okresie
sprawozdawczym, a takze kodu/éw PKD 2007
odpowiadajgcego/ych tej dziatalnosci. Jesli organizacja prowadzi
wiecej niz 3 rodzaje dziatalnosci gospodarczej wg klasyfikacji PKD,
nalezy podac informacje na temat trzech gtéwnych rodzajow
dziatalnosci (podanie maksymalnie 3 kodéw), zaczynajqc od
gtéwnego przedmiotu dziatalnosci

11l. Ogdlne informacje o uzyskanych przychodach i poniesionych kosztach w okresie sprawozdawczym

1. Informacja o przychodach organizacji

1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikdw/zyskow i strat)

15,785.04 zt

a) Przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego

15,785.04 zt

b) Przychody z dziatalnosci odptatnej pozytku publicznego 0.00 zt
c) Przychody z dziatalnosci gospodarczej 0.00 zt
d) Pozostate przychody (w tym przychody finansowe) 0.00 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 0.00 zt
2. Informacja o kosztach organizacji

2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem wynikéw/zyskow i strat) 16,527.72 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach: 16,527.72 zt
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 10,303.13 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 6,224.59 zt
e) Pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0.00 zt
3. Wynik finansowy na catosci dziatalnosci organizacji pozytku publicznego 742 68 7t

w okresie sprawozdawczym

4. Informacje o uzyskanym przychodzie z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych oraz o sposobie wydatkowania tych

srodkow
4.1. Przychody z 1% podatku 6,572.80 zt
4.2. Wysokos¢ kwoty pochodzgcej z 1% podatku dochodowego od osdéb fizycznych wydatkowane;j 7515 48 7t
w okresie sprawozdawczym ogotem e
4.3. Dziatania, na ktére wydatkowano srodki pochodzace z 1% podatku dochodowego od 0séb fizycznych w okresie
sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz szacunkowe kwoty przeznaczone na te dziatania

1|Ttumaczenia na jezyk polski i sktad oraz publikacja na stronie www biuletynéw Dystonia Europe - 2,373.29 zt

wydawnictwa informacyjno-edukacyjne przettumaczone z jezyka angielskiego
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http://www.stat.gov.pl/klasyfikacje/pkd_07/pkd_07.htm

druk oraz dystrybucja na terenie catego kraju dla pacjentdéw oraz placéwek medycznych

2 [Ulotki informacyjno-edukacyjne dotyczace aplikacji dla pacjentéw MyDystonia - projekt, sktad,

1,733.68 zt

3|0bstuga strony internetowej, dziatania informacyjno-edukacyjne w internecie, na kanale YT, w 3,408.51 zt
social mediach dotyczgce propagowania wiedzy o dystonii
IV. Korzystanie z uprawnien w okresie sprawozdawczym
[~ z podatku dochodowego od oséb prawnych 0.00 zt
[~ zpodatku od nieruchomosci 0.00 zt
[~ z podatku od czynnosci cywilnoprawnych 0.00 zt
1. Org'anllzaqa korzystata z nastepujacych [~ 2z podatku od towaréw i ustug 0.00 zt
zwolnien
[~ zopfaty skarbowej 0.00 zt
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji wraz z kwotq
przyznanego zwolnienia) [ zoptat sadowych 0.00 zt
[ zinnych zwolnien, jakich: 0.00 zt
W 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
ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji (Dz. U. z 2011 r. Nr 43, poz. 226, z * Nie
pdzn. zm.)
[~ wiasnosé
. o . 5 [ uzytkowanie wieczyste
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach v Y
prawa wtasnosci lub prawa uzytkowania wieczystego nieruchomosci z zasobu ™ najem
Skarbu Panistwa lub jednostek samorzadu terytorialnego, lub zawarta na
preferencyjnych warunkach z podmiotami publicznymi umowy uzytkowania, [~ uzytkowanie
najmu, dzierzawy lub uzyczenia i przystuguje jej w odniesieniu do tych
nieruchomosci nastepujace prawo: [ uzyczenie
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji) [] dzierzawa
[~ nie korzystata
V. Personel organizacji pozytku publicznego w okresie sprawozdawczym
1. Pracownicy oraz osoby zatrudnione na podstawie umowy cywilnoprawnej
1.1. Liczba osdb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(W odpowiedzi nalezy uwzglednic wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku 0.0 os6b
pracy (etat lub czes¢ etatu) w okresie sprawozdawczym, nawet jesli obecnie nie sq juz zatrudnione w
organizacji)
1.2. Przecietna liczba zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy w przeliczeniu na
petne etaty
(Aby okreslic przecietne zatrudnienie nalezy zsumowac¢ wszystkie osoby zatrudnione na podstawie stosunku pracy w 0.0 etatow
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 1 miejsca po przecinku)
1.3. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie umowy cywilnoprawne;j 0.0 osdb

2. Cztonkowie
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(* Tak
2.1. Organizacja posiada cztonkéw O Nie

56.00 osdb fizycznych

2.2. Liczba cztonkéw organizacji wg stanu na ostatni dzien roku sprawozdawczego
0.00 os6b prawnych

3. Wolontariat w okresie sprawozdawczym

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 Tak
wykonujgce nieodpftatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqgzane z * Mie
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby swiadczgce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujgcych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym 0.00 oséb
(Kazdy wolontariusz powinien byc¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

VI. Wynagrodzenia w okresie sprawozdawczym

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0.00 zt
a) z tytutu umow o prace 0.00 z
b) z tytutu uméw cywilnoprawnych 0.00 z

2. Wysokos¢ przecietnego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 0.00 zt
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

3. Wysokos¢ najwyzszego miesiecznego wynagrodzenia (brutto) wyptaconego pracownikom
organizacji, wliczajgc wynagrodzenie zasadnicze, nagrody, premie i inne Swiadczenia, oraz osobom 0.00 zt
Swiadczacym ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej

VII. Informacja o dziatalnosci zleconej organizacji pozytku publicznego przez organy administracji publicznej w okresie
sprawozdawczym

" 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
rzagdowej lub panstwowe fundusze celowe * Nie

VIII. Informacje o kontrolach przeprowadzonych w organizacji przez organy administracji publicznej w okresie
sprawozdawczym

Lp Organ kontrolujacy Liczba kontroli

IX. Dodatkowe informacje
(Mozna wpisac w ponizsze pole inne informacje, ktrymi organizacja chciataby podzieli¢ sie z opinig publiczng)

Na walnym zebraniu w 2018 roku postanowiono o pokryciu ujemnego wyniku z biezgcej dziatalnosci stowarzyszenia
(pozyskanych dotac;ji, sktadek cztonkowskich itp.).
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