Narodowy Instytut
Wolnosci - Centrum
Rozwoju
Spoteczenstwa
Obywatelskiego

za rok 2025

*  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 (--—).

Data zamieszczenia sprawozdania 2026-07-14

1. Nazwa organizacji "STOWARZYSZENIE EHLERS-DANLOS POLSKA"

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo LUBUSKIE Powiat ZIELONA GORA
kontaktowe
Gmina ZIELONA GORA Ulica UL. KUPIECKA Nr domu 93 Nr lokalu 3

Miejscowo$¢ ZIELONA GORA

Kod pocztowy 65-058

Poczta ZIELONA GORA

Nr telefonu 605443300

Nr faksu E-mail jolabanaszczak@op.pl Strona www
3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sgdowym [2017-11-08
4. Data uzyskania statusu organizacji pozytku 2021-07-13
publicznego
5. Numer REGON 36871237900000 6. Numer KRS 0000702956
7. Sktad organu zarzadzajacego organizacji Imie i nazwisko Funkcja Whpisany do KRS
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Ewa Kowalow Prezes Zarzadu TAK
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) Jagienka Kowaléw Wiceprezes Zarzadu TAK
Dobrostawa Katelbach Sekretarz Zarzadu TAK
8. Sktad organu kontroli lub nadzoru organizacji Ll D nEr o AUl el BB EO LS
Marta Jokiel Cztonek Komisji TAK
(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji Rewizyjnej
petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub - - .
nadzoru) Adrian Symanowicz Cztonek Komis;ji TAK
Rewizyjnej
Magdalena Dembska Cztonek Komisji TAK
Rewizyjnej

1. Opis dziatalnosci pozytku publicznego
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1.1. Opis gtéwnych dziatan podjetych przez organizacje

Stowarzyszenie Ehlers-Danlos Polska zrzesza osoby z Zespotami Ehlersa-Danlosa oraz chorobami podobnymi oraz
dziata na rzecz chorych, tak bedgcych jak i niebedacych cztonkami Stowarzyszenia. Organizacja wspotpracuje z
lekarzami genetykami, jak rowniez fizjoterapeutami, ktorzy specjalizujg sie w chorobach zwigzanych z
hipermobilnoscig stawéw i zaburzeniami tkanki tgcznej. Stowarzyszenie wspotorganizuje konferencje dotyczace
choroby i metod radzenia sobie z nig. Prowadzimy strone internetowg, na ktérej przedstawiamy w sposéb tatwy i
czytelny typy choroby, mozliwe choroby wspétistniejgce, sposoby diagnostyki i leczenia. Zespdt Ehlersa-Danlosa jest
choroba rzadka, tzw. niewidzialng i wcigz informacji jest niewiele, szczegdlnie w jezyku polskim, dlatego szerzenie
swiadomosci jest gtdwnym celem dziatalnosci Stowarzyszenia. Pomagamy osobom, ktére podejrzewajg u siebie
Zespot Ehlersa-Danlosa lub u ktorych lekarz postawit diagnoze albo podejrzenia diagnozy Zespotu, zrozumieé
specyfike choroby oraz kierujemy do odpowiednich specjalistow. Stowarzyszenie prowadzi rowniez bezptatne,
amatorskie grupy wsparcia na platformach Facebook oraz Zoom.

Osoby wchodzace w sktad Zarzadu i Komisji Rewizyjnej Stowarzyszenia dziatajg na zasadach wolontariatu i w
swoim czasie wolnym nie pobierajgc wynagrodzenia. Polskie Stowarzyszenie wspétpracuje z miedzynarodowa
organizacjg The Ehlers-Danlos Society poprzez ttumaczenie materiatow informacyjnych oraz branie udziatu w
kampaniach informacyjnych organizowanych przez te organizacje. Stowarzyszenie wspotpracuje réwniez z Radag
Organizacji pacjentéw oraz z Pracownig Traumatologii i Fizjoterapii w Chorobach Rzadkich, aby jak najlepiej
pomagac¢ osobom zmagajgcym sie z Zespotem Ehlersa-Danlosa.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wie, przysiétek)
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 powiatow [[] poza granicami kraju
2.1. Liczba odbiorcéw dziatar organizacji Osoby fizyczne 90
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatan organizacji w okresie
) 3 : Osoby prawne
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) 0

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

(Np. zwierzeta, zabytki)

Brak innych odbiorcéw poza wymienionymi powyzej

&+ Tak
T Nie

3.1. Organizacja prowadzita dziatalno$¢ nieodptatng pozytku publicznego

3.2. Nalezy wskazaé 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
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Szacunkowe koszty poniesione
z 1,5% podatku dochodowego

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci T [N
sfery
1 ochrona i promocja zdrowia, w tym Stowarzyszenie szerzy wiedze na temat Zespotu Ehlersa- 0,00 zt
dziatalnos¢ lecznicza w rozumieniu ustawy |Danlosa m.in. wspotorganizuje konferencje dotyczace
z dnia 15 kwietnia 2011 r. o dziatalnosci choroby i metod radzenia sobie z nig. Organizacja
leczniczej (Dz. U. z 2015 r. poz. 618, 7881 |wspdtpracuje z lekarzami genetykami, jak réowniez z
905) fizjoterapeutami, ktérzy specjalizujg sie w chorobach

zwigzanych z hipermobilnoscig stawoéw i zaburzeniami
tkanki tgcznej. Prowadzimy strone internetowg, na
ktérej przedstawiamy w sposob tatwy i czytelny typy
choroby, mozliwe choroby wspdtistniejgce, sposoby
diagnostyki i leczenia. Zesp6t Ehlersa-Danlosa jest
choroba rzadka tzw. niewidzialng i wciaz informaciji jest
niewiele, szczegdlnie w jezyku polskim, dlatego
szerzenie Swiadomosci jest gtéwnym przedmiotem
dziatalnosci Stowarzyszenia.

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

4.2. Nalezy wskazac nie wiecej niz 3 najwazniejsze, pod wzgledem wielkosci wydatkowanych srodkow, 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, zaczynajgc od najwazniejszej, wraz z odnoszgcym 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

 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) 6 356,82 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 6 356,82 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
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1.3. taczna kwota przychoddéw z darowizn (od o0séb fizycznych i 0séb prawnych) ogétem 0,00 zt

2.1. taczna kwota kosztédw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 300,00 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
b) koszty z tytutu prowadzenia odptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 0,00 zt
c) koszty z tytutu prowadzenia dziatalnosci gospodarczej 0,00 z
d) koszty administracyjne 300,00 z
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 0,00 z
6 056,82 zt
4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od o0sdb fizycznych 5 740,50 zt

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

. , 0,00 zt
w okresie sprawozdawczym ogdtem

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze sSrodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od oséb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania

¥ z podatku dochodowego od oséb prawnych 6 056,82 zt
[T zpodatku od nieruchomosci
[T zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ zpodatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskaza¢ jednq lub wiecej pozycji. I— z optaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od 0s6b
prawnych - dodatkowo podac 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.
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[T wiasnosé
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdlnych zasadach L
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: ™ uzyczenie
, L. . .. [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
¥ nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

1.1. Liczba oséb zatrudnionych w organizacji na podstawie stosunku pracy
(Nalezy uwzglednic¢ wszystkie osoby zatrudnione w organizacji na podstawie stosunku pracy (etat lub
czes¢ 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 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)

0,00 etatéw

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

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

& Tak
 Nie

0 0séb

90 oséb fizycznych

2.2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzien 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 nieodptatnie i dobrowolnie prace na rzecz organizacji, niezaleznie od tego, czy sq to osoby niezwiqzane z
organizacjq, cztonkowie, pracownicy, osoby sSwiadczqce ustugi na podstawie umowy cywilnoprawnej czy przedstawiciele
wtadz organizacji)

0 0s6b prawnych

& Tak
T Nie

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

6 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 zt
a) z tytutu uméw o prace 0,00 z
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b) z tytutu umoéw 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¢ zsumowang 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 Swiadczenia, 0,00 z
oraz osobie Swiadczacej ustugi na podstawie umowy cywilnoprawne;j

" 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 s
rzagdowej lub paristwowe fundusze celowe * Nie

Organ kontrolujacy Liczba kontroli

Ewa Kowalow
Prezes Zarzadu 2026-07-14
2026-07-14
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