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 2026-07-15

1. Nazwa organizagji STOWARZYSZENIE MARFAN POLSKA

2. Adres siedziby i dane Kraj POLSKA Wojewddztwo MAZOWIECKIE Powiat WARSZAWA

kontaktowe

Gmina WARSZAWA Ulica UL. PULKOWA Nr domu 58 Nr lokalu

Miejscowos¢ WARSZAWA Kod pocztowy 01-969 Poczta WARSZAWA Nr telefonu 600351020

Nr faksu E-mail pomoc@marfan.org.pl Strona www www.marfan.org.pl

3. Data rejestracji w Krajowym Rejestrze Sqdowym [2001-10-11

4. Dafta uzyskania statusu organizacji pozytku 2006-10-18

publicznego

5. Numer REGON 19092477400000 6. Numer KRS 0000047797

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

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji IWONA CZABAK PREZES ZARZADU TAK

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu zarzqdzajgcego) PAWEL CZABAK WICEPREZES ZARZADU TAK
KATARZYNA GORAL CZLONEK ZARZADU TAK
MALGORZATA KROWKA CZLONEK ZARZADU TAK
WOJCIECH WIESNER CZtONEK ZARZADU TAK

8. Skfad organu kontroli lub nadzoru organizacji [Tl J e e gty £
PAULINA KOSCIJANSKA PRZEWODNICZACA TAK

(Nalezy wpisac imiona, nazwiska oraz informacje o funkcji KOMISJI REWIZYJNE)J

petnionej przez poszczegdlnych cztonkéw organu kontroli lub

nadzoru) MAGDALENA PIASKOWSKA |CZLONEK KOMISIJI TAK

REWIZYJNEJ

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

W roku sprawozdawczym 2025 Stowarzyszenie Marfan Polska podjeto nastepujgce dziatania:

a) Rare Disease Day - przystgpienie wraz z innymi organizacjami zrzeszajgcymi pacjentédw z chorobami rzadkimi do
obchodéw Swiatowego Dnia Choréb Rzadkich, ktéry ma zaistnieé w $wiadomosci spotecznej poprzez gotowanie
podswietlen budynkéw w catej Polsce — oswietlenie kolorami chordb rzadkich budynku Urzedu Dzielnicy Bielany w
Warszawie.

b) Kampania Luty Miesigcem Zespotu Marfana: przygotowanie i udostepnienie w kanatach komunikac;ji
elektronicznej na ogolnodostepnych profilach Stowarzyszenia w serwisach spotecznosciowych

c¢) Udziat w konferencjach o tematyce kardiologicznej, choréb rzadkich, profilaktyki zdrowotnej np. ,Dzien Chordb
Rzadkich 2025” organizowanej przez krajowe forum ORPHAN, konferencji UCK W Gdansku dotyczacej chorob
rzadkich i innych konferencji WUM Choroby rzadkie w perspektywie pacjentéw, rodzin, lekarzy i opiekunéw

d) Propagowanie wiedzy na temat zespotu Marfana wsrod studentéw medycyny, lekarzy i innych oséb na
konferencjach m.in. "Poznanski Dzieh Chordb Rzadkich" UAM w Poznaniu,

e) Popularyzacja wiedzy nt. innych genetycznych chorob tkanki tacznej - kompleksowe opracowania, analizy
poréwnawcze, wywiady prasowe, artykuty, nowe wpisy na stronie internetowej z jednoczesng promocjg artykutéw w
SocialMediach

f) Organizowanie spotkan integracyjnych cztonkéw Stowarzyszenia Marfan Polska w Warszawie oraz konferenciji dla
pacjentéw

g) Kontynuowanie aktywnego pozyskiwania darczyncéw, w tym we wspétpracy z portalem FaniMani

h) Wspotpraca z innymi organizacjami zajmujgcymi sie chorobami rzadkimi w ramach ruchu spotecznego
.ReGENeracja”

i) Wspétpraca z innymi organizacjami w ramach kontynuowanego Porozumienia Organizacji Kardiologicznych
"Razem Dla Serca"

J) Przeprowadzenie kampanii pozyskania 1,5% oraz podzieckowan za przekazanie 1,5%

k) Wspodtpraca z Instytutem Praw Pacjenta i Edukacji Zdrowotnej ks. Arkadiusza Nowaka

I) Przygotowanie i przeprowadzenie Zjazdu Walnego wraz ze spotkaniem cztonkéw stowarzyszenia w dniu
15.03.2025 r. Opracowanie planu pracy na nowy rok.

m) Przygotowanie paczek dla Podopiecznych z okazji Dziecka oraz z okazji Mikotajek dla podopiecznych
Stowarzyszenia

n) Prowadzenie strony internetowej, grupy na Facebooku i kanatu na Youtube dla pacjentéw z zespotem Marfana
oraz innymi chorobami tkanki fgczne;j

0) Stata wspoétpraca ze szpitalami, klinikami, lekarzami w kraju ( IKARD, GUMed, WUM, IMiD)

p) Aktywne uczestnictwo w Radzie Organizacji Pacjentdw przy Rzeczniku Praw Pacjenta oraz Rady Organizacji
Pacjentow przy Ministrze Zdrowia, w tym prezes Stowarzyszenia Marfan Polska lwony Czabak w Prezydium Rady
Organizacji Pacjentow.

r) Uczestnictwo w pracach zespotu organizacji pacjenckich w NFZ

s) Wspétpraca z organizacjami pacjentow z zespotem Marfana z innych krajéw

t) Udziat w konferencjach i szkoleniach w ramach projektu Pacjenci PRO

u) Inicjowanie wspotpracy miedzy osrodkami w celu zapewnienia jak najlepszej opieki dla pacjentow

x) Dorazna pomoc pacjentom i ich rodzinom podczas hospitalizacji, w tym pomoc organizacyjna, pomoc w
komunikacji z lekarzami, pomoc psychologiczna, udzielanie wsparcia, wyposazenie w najpotrzebniejsze artykuty
potrzebne w szpitalu, a takze posredniczenie w organizowaniu opieki miedzy osrodkami

Stowarzyszenie Marfan Polska dziata przede wszystkim jako wsparcie dla jego Cztonkdéw, nie tylko w leczeniu ale w
ogolnie pojetym zyciu z chorobg tkanki tacznej. Cztonkowie Stowarzyszenia wspierajg sie wzajemnie w réznych
momentach zycia — w chwilach radosci, narodzin dzieci, rehabilitacji, podczas wizyt u lekarzy specjalistéw, ale takze
podczas operacji, trudnego leczenia czy zegnania swoich bliskich, ktérych zabiera choroba. Stale jestesmy dostepni
w kontakcie telefonicznym pomiedzy sobg, wspieramy sie dobrym stowem, poradg i dziataniem na rzecz naszych
Czlonkéw i Podopiecznych.

[l najblizsze sasiedztwo (osiedle, dzielnica, sotectwo, wies, przysidtek)
1.2. Zasieg terytorialny faktycznie prowadzonej [0 gmina [] wojewddztwo
prze% 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 dziatan organizacji Osoby fizyczne 1500
(Nalezy oszacowac liczbe odbiorcow dziatan organizacji w okresie Al
sprawozdawczym, w podziale na osoby fizyczne i osoby prawne) Eiolgyy [PIENINE 0
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2.2. Informacje na temat
odbiorcéw innych, niz
wymienieni w pkt 2.1., na
rzecz ktorych dziatata
organizacja

(Np. zwierzeta, zabytki)

& Tak
3.1. Organizacja prowadzita dziatalnos¢ nieodptatng pozytku publicznego O Nie

3.2. Nalezy wskaza¢ nie wiecej niz 3 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, zaczynajqc od najwazniejszej, wraz z odnoszqcym sie do
nich przedmiotem dziatalnosci

Szacunkowe koszty poniesione
z 1,5% podatku dochodowego

Lp. | Sfera dziatalnosci pozytku publicznego Przedmiot dziatalnosci o
P pozytkup g od os0b fizycznych w ramach
sfery
1 dziatalnos¢ na rzecz osoéb Pomoc osobom chorym i ich rodzinom przez udzielanie 74 127,21 z
niepetnosprawnych informacji na temat objawdw, diagnozowania,

profilaktyki i leczenia chordb przez prowadzenie
konsultacji i strony internetowej. Prowadzenie
ogolnodostepnej strony internetowej, publicznego
funpage na Facebooku, aby jak najwiecej pacjentow i
zainteresowanych miato mozliwos¢ skorzystania z
informacji na temat diagnozowania i leczenia zespotu
Marfana oraz innych Marfanopodobnych chordéb tkanki
tacznej. Niezbedny jest takze zakup nowych sprzetéw do
prowadzenia Fundacji.

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

4.2. Nalezy wskazac 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 1,5% 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 poda¢ 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
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1. taczna kwota przychoddw organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskow i strat) 90311,15 zt
a) przychody z dziatalnosci nieodptatnej pozytku publicznego 90 310,94
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) 0,21 zt
1.2. taczna kwota dotacji ze zrodet publicznych ogétem 0,00 zt
1.3. taczna kwota przychoddéw z darowizn (od oséb fizycznych i oséb prawnych) ogétem 8707,73 z#
Pl
2.1. taczna kwota kosztow organizacji ogétem (zgodnie z rachunkiem zyskéw i strat) 74 463,47 zt
2.2. Informacja o poniesionych kosztach:
a) koszty z tytutu prowadzenia nieodptatnej dziatalnosci pozytku publicznego 74 132,79 z
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 244,77 #
e) pozostate koszty (w tym koszty finansowe) 85,91 zt
15 847,68 zt
4.1. Przychody z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych 64 877,40 zt

4.2. Wysokosc¢ kwoty pochodzacej z 1,5% podatku dochodowego od o0séb fizycznych wydatkowanej

. : 74 127,21
w okresie sprawozdawczym ogdtem

4.3. Dziatania, w ramach ktérych poniesiono koszty ze srodkéw pochodzacych z 1,5% podatku dochodowego od 0séb fizycznych
w okresie sprawozdawczym (w szczegdlnosci okreslone w pkt 11.1.1), oraz kwoty przeznaczone na te dziatania
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ust. 1 ustawy z dnia 29 grudnia 1992 r. o radiofonii i telewizji.

[¥ z podatku dochodowego od oséb prawnych 15 847,68
[T zpodatku od nieruchomosci
[T zpodatku od czynnosci cywilnoprawnych
1. Organizacja korzystata z nastepujacych ™ zpodatku od towaréw i ustug
zwolnien
(Nalezy wskazaé jedng lub wiecej pozycji. |— z opfaty skarbowej
W przypadku zwolnienia z podatku dochodowego od oséb
prawnych - dodatkowo poda¢ kwote) I— z optat sadowych
[~ 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

[~ wiasnosé
3. Organizacja korzystata z uprawnienia do nabycia na szczegdélnych zasadach O
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: ™ uizyczenie
. L . " [T dzierzawa
(Nalezy wskazac jednq lub wiecej pozycji)
[+ nie korzystata

uzytkowanie wieczyste

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 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 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)

2.1. Organizacja posiada cztonkéw

0 os6b

&+ Tak
" Nie

105 osdb fizycznych
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0 0s6b prawnych

2.2. Liczba cztonkdw organizacji wg stanu na ostatni dzier roku sprawozdawczego

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

3.2. Liczba wolontariuszy wykonujacych swiadczenie na rzecz organizacji w okresie

sprawozdawczym 12 0s6b
(Kazdy wolontariusz powinien by¢ liczony tylko raz, niezaleznie od liczby swiadczeri wykonanych na rzecz organizacji w
okresie sprawozdawczym i czasu pracy)

1.t3czna kwota wynagrodzen (brutto) wyptaconych przez organizacje w okresie sprawozdawczym 0,00 zt
a) z tytutu uméw o prace 0,00 zt
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¢ 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 Swiadczenia, 0,00 z
oraz osobie swiadczacej 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
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lwona Czabak

Pawet Czabak 2026-07-15
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